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1. Einleitung

Kinder, die ein krankes Familienmitglied pflegen, sind oft “Erwachsene vor ihrer Zeit” und
stellen ein globales Phinomen dar. Dabei werden sie von der Gesellschaft oft nicht als
pflegende Angehorige wahrgenommen. In der Literatur werden sie meist als Young Carers
bezeichnet; dabei findet sich jedoch keine einheitliche Definition, die das Ausmal} ihrer
Pflegerolle bestimmt (Cree, 2003; Eley, 2004). Eine breitgefasste Definition bezeichnet Young
Carers als Kinder unter 18 Jahren, die sich um ein chronisch krankes oder beeintrachtigtes
Familienmitglied kiimmern (McAndrew, Warne, Fallon & Moran, 2012; Nagl-Cupal, Daniel,
Koller & Mayer, 2014).

Die Pflegeverantwortung, die Kinder insbesondere fiir ihren kranken Elternteil {ibernehmen,
und ihre Sorgen dhneln sehr denen von erwachsenen Pflegenden. Dies stellt ein komplexes
Problem dar, da sich die Kinder einerseits noch in ihrer Kindheit befinden, andererseits jedoch
Pflichten von Erwachsenen {ibernehmen miissen (Aldridge, 2008; Moore & McArthur, 2007;
Nagl-Cupal et al., 2014). Aufgaben, die Young Carers iibernechmen, beziehen sich vor allem
auf den Haushalt, auf die korperliche und emotionale Pflege des kranken Elternteils und die
Fiirsorge fiir Geschwister (Dearden & Becker, 2004).

Das Durchschnittsalter von Young Carers betrdgt zwolf Jahre und meist sind sie weiblich,
jedoch ist zu beachten, dass das Geschlecht der Young Carers auch mit dem Geschlecht der
Pflegebediirftigen zusammenhéngt (Dearden & Becker, 2004; Nagl-Cupal et al., 2014). Die
Krankheit eines zu pflegenden Elternteils hat groen Einfluss auf die Art und das Ausmal der
zu leistenden Pflege. Des Weiteren werden mit zunehmenden Alter der Kinder auch mehr
Pflichten und Pflegetitigkeiten von ihnen iibernommen (Dearden & Becker, 2004; Metzing,
Schnepp, Hiibner & Biischer, 2006).

Die Pflege eines Elternteils kann groe und vor allem negative Auswirkungen auf das Leben
von Young Carers haben. Soziale Unterstiitzung ist die wesentlichste Ressource fiir eine
erfolgreiche Bewiltigung dieser schwierigen Situation und kann zu einer Reduzierung der
negativen Auswirkungen fiihren (Pakenham, Chiu, Bursnall & Cannon, 2007).

In Grofbritannien gibt es zahlreiche Studien, die dieses Phdnomen untersuchten. Aufgrund
deren Ergebnisse wurden Hilfsprogramme (Young Carers Projects) fiir Kinder, die einen
schwerkranken Elternteil pflegen, und deren Familie entwickelt. Diese Hilfsprogramme helfen
den Kindern, emotional und praktisch mit ihrer schwierigen Situation umzugehen, unterstiitzen
sie bei ihren eigenen Problemen und geben ihnen die Mdoglichkeit, eine unbeschwerte Zeit zu

erleben (Barry, 2011; McAndrew et al., 2012).



Ein solches Hilfsprogramm stellt in Osterreich das Juniorcamp des Osterreichischen
Jugendrotkreuzes (OJRK) dar. Das Juniorcamp bietet seit 2012 jihrlich einen zweiwdchigen
Erholungsaufenthalt fiir Kinder zwischen zehn und 14 Jahren an, die einen schwerkranken
Elternteil pflegen. Wéhrend des Aufenthaltes erhalten sie eine konstante sozialpadagogische
und psychologische Betreuung und haben dadurch die Moglichkeit, ihre Anliegen jederzeit zu
besprechen, jedoch liegt der Fokus auf SpaBl und “Kind sein”. Das Beisammensein und der
Austausch mit Gleichaltrigen, die sich in der gleichen Situation befinden, haben positive
Auswirkungen auf die Young Carers, gleichzeitig kdnnen aber auch die Eltern zweitweise
entlastet werden (OJRK, 2015). Hilfsprogramme dieser Art sind von groBer Bedeutung, da
nicht auBer Acht gelassen werden darf, dass nicht nur Eltern Unterstiitzung brauchen, sondern
auch die Kinder ihre Bediirfnisse haben und Unterstiitzung bendtigen (McAndrew et al. 2012).
Diese Arbeit fokussiert sich darauf zu evaluieren, ob das Juniorcamp des Osterreichischen
Jugendrotkreuzes eine effektive Mallnahme zur Entlastung von Young Carers darstellt. Im
Rahmen dessen wird die Bedeutung und das Erleben des Juniorcamps aus Sicht der Young
Carers und ihrer Eltern erfasst.

Um die Wichtigkeit eines solchen Unterstiitzungskonzeptes fiir Young Carers besser zu
verstehen werden im Folgenden das Problem dieses Phdnomens sowie die damit verbunden
Auswirkungen und Bediirfnisse beschrieben. AnschlieBend wird erldutert welche
Moglichkeiten der Unterstiitzung es fiir Young Cares gibt, worauthin das Konzept des
Juniorcamps genauer beschrieben wird. Es folgt eine Beschreibung der Methodik, worauthin
die Ergebnisse der Untersuchung dargestellt werden. Im Anschluss daran werden die

Ergebnisse unter Einbezug der vorhandenen Literatur diskutiert.



2. Problemdarstellung

Die Zahl der Young Carers weltweit, aber auch in Osterreich, ist schwer zu erfassen, da diese
oft aus unterschiedlichen Griinden zuriickgezogen von der Offentlichkeit leben, von
Professionen wie Pflegepersonal oder Lehrerlnnen nicht erkannt werden oder keine Hilfe in
Anspruch nehmen. Die mangelnde Unterstiitzung und Nicht-Identifizierung von Young Carers
tragen erheblich zu den negativen Auswirkungen der Pflegerolle bei. Da sie im Verborgenen
leben, gestalten sich eine Identifizierung und der Zugang zu ihnen als schwierig.
Pflegepersonal, Arztlnnen, LehrerInnen und Sozialarbeiterlnnen haben zwar eine begiinstigte
Position, um Young Carers zu identifizieren, jedoch herrscht hier ein Mangel an Bewusstsein
von Seiten dieser Professionen vor. Gesundheitsprofessionen richten ihre Aufmerksamkeit auf
die zu pflegende Person und nicht auf die Kinder und Jugendlichen. Dies hat zur Folge, dass
Kinder, die die Pflegeverantwortung tragen, iibersehen werden (Aldridge, 2008; Thomas,
Stainton, Jackson, Cheung, Doubtfire & Webb, 2003)

Griinde warum die Familien selbst sich von der Offentlichkeit abschirmen oder
Unterstiitzungsmdglichkeiten nicht wahrnehmen, liegen darin, dass die Kinder sich selber und
ihre Familie schiitzen wollen oder es ihnen oft gar nicht bewusst ist, dass sie Young Carers sind,
da sie die Situation ihrer Familie als normal erleben (Moore & McArthur, 2007; Nagl-Cupal et
al., 2014).

Sie haben aber vor allem Angst vor Mobbing, insbesondere durch Mitschiilerlnnen, und
Stigmatisierung aufgrund der Erkrankung ihrer Eltern. Des Weiteren wird versucht, die Familie
vor Eingriffen durch Dritte zu schiitzen, da hier besonders die Angst vor einer Trennung von
Kindern und Eltern besteht. Viele Eltern empfinden Schuldgefiihle und Scham, weil ihre Kinder
die Pflegeverantwortung fiir sie libernehmen miissen, und grenzen daher die Familie vom
sozialen Umfeld ab. Viele Young Carers trennen ihr Privatleben strikt von Freunden und
Schule, da sie oft nicht von Gleichaltrigen oder Lehrenden verstanden werden und nicht als
Young Carers angesehen werden wollen. Sie wollen gegeniiber anderen ,,normal* sein und
nicht stets mit der Situation konfrontiert werden (Barry, 2011; Metzing-Blau & Schnepp, 2008;
Metzing, 2007; Moore & McArthur, 2007).

Kinder haben nicht die Freiheit selbst zu entscheiden, ob sie die Pflege fiir einen kranken
Elternteil iibernehmen wollen. Sie wachsen in diese Situation hinein und haben daher auch
keine Moglichkeit, Vergleiche zu ziehen. Aufgrund dessen kann diese Situation fiir sie eine
Normalitdt darstellen. In welchem AusmaBl ein Kind die Pflege fiir ein krankes
Familienmitglied {ibernimmt, hingt von vielen unterschiedlichen Faktoren ab. Dazu zéhlen die

Schwere und die Art der Erkrankung, das Alter des Kindes, der Status der Familie, das soziale
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Umfeld, die Unterstiitzung von auBerhalb, eine mogliche Trennung der Eltern und die
praktische Verfiigbarkeit des Kindes im Haus. Vor allem Letzteres fiihrt dazu, dass das Kind
die Pflege des Elternteils tibernimmt, besonders wenn es an Unterstiitzung durch andere
Personen mangelt und daher die Pflege nicht auf mehrere Personen aufgeteilt werden kann
(McAndrew et al., 2012; Metzing-Blau & Schnepp, 2008; Metzing, 2007).

Young Carers leisten vielfaltige Unterstlitzung, die nicht nur die Pflege der erkrankten Person
umfasst, sondern auch alltigliche Tatigkeiten, die sonst unerledigt blieben. Es werden
hauswirtschaftliche Tétigkeiten, wie Kochen, Putzen oder Einkaufen entweder komplett alleine
oder teilweise erledigt, um den Erhalt des Familienalltags und Familienlebens zu sichern. Sie
leisten korperliche Tatigkeiten wie beispielsweise Unterstiitzung bei der Korperpflege und
Mobilisation oder generelle Hilfe, wie die Medikamentenverabreichung fiir die zu pflegende
Person. Des Weiteren sorgen sie vor allem auch fiir die emotionale Unterstlitzung der zu
pflegenden Person, wobei sie oft auch gesunde Familienmitglieder emotional unterstiitzen. Die
emotionale Hilfestellung umfasst vor allem das Trosten der zu pflegenden Person in
schwierigen Zeiten sowie die Entlastung der gesunden Familienmitglieder, indem ihnen Zeit
fiir sich selbst eingerdumt wird, um einer Erschopfung entgegenzuwirken. Aufgrund ihrer
Erfahrung und Intuition entwickeln Young Carers ein sehr gutes Gespiir fiir die zu Pflegenden
und reagieren daher auch sensibel und schnell auf ihre Stimmungen. Viele Young Carers
iibernehmen auch die Fiirsorge und Betreuung von kleineren Geschwistern, wenn kein gesunder
Elternteil dafiir zur Verfiigung steht. Hierbei wird versucht, die Normalitdt und kindliche
Unbeschwertheit der Geschwister aufrechtzuerhalten (Dearden & Becker, 2004; Metzing et al.,
20006).

Dieses Mal} an Tétigkeiten und die Pflegeverantwortung haben grofle Auswirkungen auf das
Leben von Young Carers. Ihr Leben wird davon meist negativ beeinflusst, beispielsweise durch
mangelnde Zeit fiir schulische Aufgaben. Die Pflegeverantwortung kann aber auch einen
positiven Einfluss auf sie haben, indem die Kinder sich zum Beispiel reifer und auf das
Erwachsenenleben vorbereitet fiihlen. Young Carers empfinden die Pflege nicht nur als
miihevoll, sondern sehen sie als einen Akt der Liebe. Das Spannungsfeld zwischen ,,Kind
bleiben” und die Verantwortung von Erwachsenen zu iibernehmen wird zu einem Problem,
wenn es zur Uberforderung des Kindes kommt. Dies stellt die gesamte Familie vor eine groBe

Herausforderung (Aldridge, 2008; Barry, 2011).



3. Hintergrund

Young Carers werden im deutschsprachigen Raum am héufigsten als ,,Kinder und Jugendliche
als pflegende Angehdorige™ bezeichnet (Nagl-Cupal, Daniel, Kainbacher, Koller & Mayer,
2015). Die Thematik um Young Carers hat vor allem in den letzten Jahrzehnten an Bedeutung
gewonnen. Dies zeigt sich dadurch, dass vermehrt Untersuchungen und Hilfskonzepte,
insbesondere im Vereinigten Konigreich durchgefiihrt und entwickelt wurden. Dadurch
entstanden auch unterschiedliche Definitionen von Young Carers, wobei laut Dearden und

Becker (2002) alle Definitionen folgende Aspekte beinhalten:

¢ Young Carers sind Kinder und befinden sich daher in Abhéngigkeit zu Erwachsenen.
¢ Young Carers libernehmen notwendige Pflegetitigkeiten.

e Diese Pflegetitigkeiten werden iiblicherweise von Erwachsenen iibernommen.

Diese Arbeit bezieht sich auf die Definition von Becker (2000, S.378), die besagt dass Young
Carers ,,Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren sind, die Pflege, Unterstiitzung oder
Hilfestellung fiir ein anderes Familienmitglied leisten oder beabsichtigen zu leisten. Sie fiihren
hdufig in einem regelmdpfligen Ausmafs Pflege durch und iibernehmen Verantwortung, welche
gewohnlich Erwachsene tragen. Die zu pflegende Person ist hdufig ein Elternteil, kann jedoch
aber auch Bruder, Schwester, Grofeltern oder ein anderes Familienmitglied sein. Diese weist,
eine  Beeintrdchtigung, chronische Erkrankung, mentale Probleme oder andere

Schwierigkeiten auf, die einer Unterstiitzung oder Betreuung bedarf.

Dem Begriff,,Young Carers* wird die Bezeichnung ,,Y oung Caregivers* gleichgesetzt, welche
vor allem in den USA Verwendung findet. Dariiber hinaus ist zu beachten, dass in vielen
Definitionen auch junge Personen bis zu einem Alter von 25 Jahren als Young Carers
beschrieben werden. Vor allem in Australien wird die Altersgrenze von Young Carers bei 25
Jahren festgelegt. Fiir diese jungen Erwachsenen, die eine Pflegerolle ibernehmen wird auch
der Begriff ,,Young Adult Carers* herangezogen (Cass, Smith, Hill, Blaxland & Hamilton,
2009).

In Osterreich sind 3,5% der fiinf- bis 18-jihrigen Kinder und Jugendlichen Young Carers,
wobei das Durchschnittsalter zwolf Jahre betrégt. In der Altersspanne zwischen zehn und 14
Jahren lassen sich die meisten Young Carers finden (Nagl-Cupal et al., 2014). Es ldsst sich
jedoch vermuten, dass die Dunkelziffer an Young Carers hoher ist, da es viele Young Carers
gibt, die unerkannt bleiben. Bei dieser Gruppe besteht eine hohere Gefahr von den negativen

Folgen der Pflegerolle betroffen zu sein, da keine Moglichkeit auf Unterstiitzung besteht und
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sie dadurch komplett auf sich alleine gestellt sind. Im Gegensatz dazu haben jedoch Young
Carers, die von Professionen als solche erkannt werden, auch die Moglichkeit Unterstiitzung
von ihnen zu erhalten (Warren, 2008).

Laut einer Studie aus dem Vereinigten Konigreich befinden sich 57% aller Young Carers im
Alter zwischen elf und 15 Jahren. Altere Young Carers miissen im Vergleich zu jiingeren mehr
Pflegetitigkeiten ilibernehmen, da ihnen mit ansteigendem Alter auch mehr Pflichten
zugesprochen werden. Dariiber hinaus ldsst sich festhalten, dass Méadchen héufiger die
Pflegeverantwortung {iibernehmen und insbesondere in Haushaltstitigkeiten und der
personlichen intimen Pflege, wie Unterstiitzung beim Waschen oder Anziehen von Erkrankten,
starker involviert sind. Hier darf jedoch nicht auler Acht gelassen werden, dass das Geschlecht
von Young Carers mit dem Geschlecht der pflegebediirftigen Person korreliert. Da am
hiufigsten Miitter von Young Carers gepflegt werden, konnte dies ein Grund dafiir sein wieso
vermehrt Méddchen die Rolle des pflegenden Kindes einnehmen (Dearden & Becker, 2004). Ein
weiterer Grund warum Midchen in mehrere Aspekte der Pflege involviert sind, kdnnte darin
liegen, dass die Gesellschaft und Familie unterschiedliche Erwartungen an Jungen und
Maidchen stellen. Es wird davon ausgegangen, dass Méddchen die Kompetenzen aufweisen zu
pflegen und Jungs daher eher die Erziehung von Geschwister iibernehmen (Eley, 2004).

Die Pflegetitigkeiten, die Young Carers libernehmen, stellen sie in unterschiedlichen Bereichen
thres Lebens vor grofle Herausforderungen. Die personlichen, intimen Pflegetitigkeiten, wie
zum Beispiel das Baden der erkrankten Person, empfinden Young Carers am schwierigsten und
sehr anspruchsvoll. Die Durchfithrung von Haushaltsaktivititen nimmt die meiste Zeit der
Young Carers in Anspruch. Im Gegensatz dazu stellt die medizinische Versorgung der
Erkrankten, wie das Medikamentenmanagement oder ein Verbandswechsel, den geringsten
Zeitaufwand dar, wobei sie sich in diesem Bereich mehr Informationen von professioneller
Seite wiinschen (Lackey & Gates, 2001).

Ein versteckter, jedoch wesentlicher Aspekt der Pflege ist die Planung und Organisation des
Alltages, wie beispielsweise in Bezug auf Kochen oder Pflegeiibernahme wihrend der
Abwesenheit der Young Carers (Aldridge & Becker, 1993). Dies alles fiihrt dazu, dass die

Pflegerolle von Young Carers Auswirkungen auf ihr Leben und ihre Entwicklung hat.



3.1 Auswirkungen der Pflegerolle

Young Carers libernechmen die aktive Pflegerolle und Pflegeverantwortung fiir ihren kranken
Elternteil, wenn keine andere Person fiir die Ubernahme der Pflege zur Verfiigung steht, wie
beispielsweise ein gesunder Elternteil. Sie fiithlen sich verantwortlich gegeniiber ihrer Familie
und die Eltern haben fiir sie Prioritdt. Darin finden sie auch ihre Beweggriinde fiir die
Ubernahme der Pflegerolle (McAndrew et al., 2012; Metzing-Blau & Schnepp, 2008). Die
Kinder befinden sich in einem Zwiespalt zwischen der Verantwortung, die sie zu Hause tragen
und ihren altersgerechten Bediirfnissen, wie zum Beispiel nach Bildung und nach Zeit, die sie
fiir sich personlich nutzen wollen (Barry, 2011). Die Pflegerolle hat vor allem negative, kann
aber auch positive Auswirkungen auf das Leben und Erleben der pflegenden Kinder haben.
Diese Auswirkungen duBlern sich vor allem korperlich, psychosozial, in der Eltern-Kind-
Beziehung und in der Schule. Des Weiteren ist oft auch ihr Erwachsenenleben von Spétfolgen
der Pflegerolle geprégt (Cree, 2003; Lloyd, 2013; McAndrew et al., 2012; Metzing & Schnepp,
2007; Nagl-Cupal et al., 2014; Pakenham et al., 2007; Thomas et al., 2003).

3.1.1 Negative Auswirkungen der Pflegerolle

Metzing und Schnepp (2007) beschreiben in ihrer Literaturstudie die korperlichen,
psychosozialen und schulischen Auswirkungen der Pflegerolle auf Young Carers sowie die
Verinderung der Eltern-Kind-Beziehung. Diese verindert sich aufgrund der Ubernahme von
Pflegetitigkeiten durch das Kind. Viele Studien sind sich jedoch uneinig tiiber die
Auswirkungen auf die Beziehung und die dabei entstehende Parentifizierung, das heilit ob es
aufgrund der eingenommenen Pflegerolle zu einem Rollentausch zwischen Kind und Elternteil
kommt. Fest steht jedoch, dass es zu einer verdnderten Familiendynamik und zu veridnderten
Rollen innerhalb der Familie kommt (Lackey & Gates, 2001). Es kommt hdufig zu einem
praktischen Rollenwechsel, bei dem die Kinder und Jugendlichen Tatigkeiten iibernehmen, die
tiblicherweise von einem Elternteil iibernommen werden, wie beispielsweise das Kochen fiir
die Familie oder die Fiirsorge fiir jiingere Geschwistern. Dabei bleiben jedoch die emotionalen
Rollen gleich, das bedeutet dass es sich emotional gesehen weiterhin um eine normale Eltern-
Kind-Beziehung handelt. Die Mutter oder der Vater werden von den Kindern noch immer als
solche angesehen und gleichzeitig triagt der Elternteil auch weiterhin Sorge um das Kind
(Aldridge & Becker, 1993). Das pflegende Kind entwickelt dadurch ein friihreifes Verhalten,

befindet sich aber gleichzeitig noch in einer emotionalen Abhédngigkeit gegeniiber dem



Elternteil. Dies erschwert die Ablosung vom Elternhaus und die Autonomieentwicklung des
Kindes (Metzing & Schnepp, 2007).

Young Carers leiden hiufig unter korperlichen Beschwerden wie Schlafstorungen, anhaltender
Miidigkeit und Erschopfung. Aufgrund des Hebens der zu pflegenden Person empfinden sie
Schmerzen. Werden die Kinder selbst einmal krank, haben sie oft keine Zeit zum Arzt zu gehen
und empfinden Schuldgefiihle gegeniiber der Familie und der zu pflegenden Person
(McAndrew et al., 2012; Metzing & Schnepp, 2007).

Psychosoziale Auswirkungen beinhalten eine soziale Isolierung, keine Zeit fiir Freunde und
Freizeitaktivititen zu haben und mit niemandem iiber die Situation sprechen zu kénnen. Viele
Young Carers trennen strikt ihr Familienleben von Freunden und Schule und verharmlosen ihre
Pflegerolle, weil sie Angst vor Spott, Stigmatisierung und dem Auseinanderreiflen der Familie
haben oder innerhalb der Familie ein striktes Redeverbot tiber die Situation gilt (Barry, 2011;
Metzing & Schnepp, 2007). Freizeit und Freunde empfinden viele Kinder als sehr wichtig,
jedoch haben sie durch ihre Pflegeverantwortung wenig Moglichkeit und Zeit dafiir. Dies stellt
ein groes Hindernis fiir Freundschaften und die Bildung von neuen sozialen Kontakten dar
(Thomas et al., 2003).

Kinder, die ihren kranken Elternteil pflegen, kdnnen aufgrund von Konzentrationsschwéchen
und Fehlzeiten in der Schule in ihrer schulischen Leistung beeintrichtigt sein. Viele Young
Carers haben eine negative Einstellung zur Schule, da sie dort von Mitschiilerlnnen verspottet
werden und kein Verstindnis von Lehrerlnnen erfahren. Aufgrund dieses mangelnden
Verstindnisses, der Loyalitdt gegeniiber ihrer Familie und weil sie nicht als Young Carers
gelten wollen, halten sie ihre hédusliche Situation vor Lehrenden und Mitschiilerlnnen geheim.
Sie versuchen, weiterhin ein normales Familienleben zu demonstrieren (Barry, 2011; Eley,

2004; Thomas et al., 2003).

Young Carers konnen stark mit Angst, Sorgen und geringem Selbstwertgefiihl konfrontiert sein,
die zu Depressionen, Traurigkeit, Verunsicherung und Kdérperbildstérungen fithren kdnnen. Sie
sorgen sich in erster Linie um den erkrankten Elternteil, um ihre eigene Gesundheit und um die
Zukunft. Insbesondere beschiftigt sie die Frage, wer sich um sie kiimmern soll, wenn der
Elternteil nicht mehr da ist. Die Probleme, die sie erfahren, hingen mit ihren Sorgen zusammen.
Je weniger Probleme sie in ithrem Alltag erleben, umso weniger Sorgen machen sie sich.
Gewisse Probleme hdufen sich mit zunehmendem Alter. Besonders im Jugendalter sind sie
nicht nur mit Problemen, die sich aus ihrer Pflegerolle ergeben konfrontiert, sondern hinzu

kommen auch typische jugendliche Sorgen und Probleme (Cree, 2003; Metzing & Schnepp,
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2007; Thomas et al., 2003). Den Kindern und Jugendlichen fallt es schwer eine geliebte Person
krank und schmerzerfiillt zu sehen. Dariiber hinaus haben sie oftmals auch Angst vor der
Erkrankung sowie den Krankheitseinfluss auf die Familie. Hinzu kommt noch, dass sie zu viel
Verantwortung flir ihr Alter tragen miissen. Aufgrund dessen kommt es zu einem Gefiihl der
Hilflosigkeit, insbesondere wenn ein Mangel an Wissen vorherrscht und unvorhersehbare
Situationen auftreten. Dies lost vermehrt Stress und Angst bei Young Carers aus

(Bjorgvinsdottir & Halldorsdottir, 2014; Lackey & Gates, 2001).

3.1.2 Positive Auswirkungen der Pflegerolle

Die Pflegerolle hat aber auch positive Auswirkungen auf Young Carers. Als positiv werden die
erworbene  Selbststindigkeit, das Verantwortungsgefiihl, die Kompetenzen, sowie
Bewiltigungskompetenzen, die gute Vorbereitung auf das Erwachsenenleben und das Gefiihl,
den Gleichaltrigen voraus zu sein, angesehen (Metzing, 2007; Thomas et al., 2003). Dies
bedeutet konkreter, dass Young Carers es mogen Verantwortung zu libernehmen und dadurch
ein aktiver Teil der Familie zu sein. Sie betrachten sich aufgrund ihrer Pflegeverantwortung als
wichtig und fiihlen sich gebraucht. Sie fiihlen sich den Gleichaltrigen dadurch tiberlegen, da sie
hilfreiche Féhigkeiten fiir den Alltag, wie beispielsweise Rechnungen bezahlen, erlernen
(Lackey & Gates, 2001).

Ein wesentlicher positiver Aspekt ist die enge Beziehung zu den Eltern, die auch im
Erwachsenenalter erhalten bleibt. Es kommt zu einem starken Zusammenhalt und zu einer
starken Bindung innerhalb der Familie, wobei sich die Kinder als Teil eines Teams sehen
(Aldridge, 2008; Metzing & Schnepp, 2007; Thomas et al., 2003). Fiir einen engen
Zusammenbhalt ist der Einbezug in Entscheidungen und das offene Besprechen der Situation
ganz bedeutend. Des Weiteren genieBBen viele Kinder die gewonnene Zeit mit ihren Eltern, da
sie durch die Erkrankung mehr Zeit mit ihnen verbringen koénnen und sie daher
zusammenwachsen (Metzing, 2007). Sie wollen die schwierige Situation gemeinsam mit ihrer
Familie durchstehen und das Beste daraus machen. Dabei ist ihnen wichtig in der miteinander
verbrachten Zeit auch gemeinsam Spall zu haben. Sie sehen die Pflegerolle als Motivation dazu,
ein besserer Mensch zu werden. Sie wollen die erlernten Kompetenzen niitzen um auch anderen

Menschen zu helfen (Svanberg, Stott & Spector, 2010).



3.1.3 Auswirkungen auf das Erwachsenenleben

Die schulischen Defizite fiihren zu schlechteren Bildungschancen, die sich wiederum auf ihr
Erwachsenenleben auswirken. Viele Kinder haben auch mit gesundheitlichen und
psychosozialen Langzeitfolgen zu kimpfen. Dazu gehdren Riickenschmerzen, Depressionen
oder aber auch Probleme im Kniipfen von Freundschaften. Thre eigene Zukunftsplanung wird
von ihrer Pflegerolle beeinflusst und bei vielen kommt es zu einem verspateten Auszug aus dem
Elternhaus (Metzing & Schnepp, 2007).

Dies zeigt sich deutlich dadurch, dass sie die Pflegeverantwortung der eigenen Ausbildung,
Berufswahl und Ausiibung eines Berufs vorziehen. Viele empfinden auch im Erwachsenenalter
noch einen ungeldsten Arger iiber die iibernommene Pflegeverantwortung oder Schuldgefiihle
gegeniiber der zu pflegenden Person. Des Weiteren kann es zu Verlustidngsten hinsichtlich
anderer geliebter Menschen kommen oder zu einem iibersteigerten Kontrollbewusstsein, um
die erlangte Kontrolle iiber ihr Leben auszuleben. Da hdufig Ordnung in ihrer Kindheit keine
grof3e Rolle spielte, wollen sie im Erwachsenenalter ihr Leben unter Ordnung halten. Ihr Leben
wird von der Angst selbst zu erkranken geprigt und dem Gedanken welche Konsequenzen es
fiir ihre Familie haben wiirde (Nagl-Cupal et al., 2015).

Die Pflegerolle hat jedoch nicht nur negative Auswirkungen auf das Erwachsenenleben der
Young Carers. Sie kann ihnen helfen fiirsorglicher und riicksichtsvoller gegeniiber anderen zu
werden und ein groBeres Verstindnis fiir Krankheiten und Pflegesituationen aufzuweisen. Dies
fihrt dazu, dass viele Young Carers einen sozialen oder pflegerischen Beruf im
Erwachsenenalter aufgreifen (Lackey & Gates, 2001). Ein weiteres Motiv fiir die Ausiibung
eines pflegerischen Berufs besteht darin, dass Young Carers die Liicke nach dem Tod der zu
pflegenden Person fiillen miissen. Die Rolle, die sie hédufig fiir eine lange Zeit als Pflegende
angenommen haben fillt weg und mit ihr auch ihre Pflichten und Aufgaben, weshalb diese
Leere in ihrem Leben entsteht (Nagl-Cupal et al., 2015).

Haufig wird versucht diese zu kompensieren indem schon kurze Zeit danach wieder
Verantwortung fiir eine andere Person als sich selbst iibernommen wird. Dies kann entweder
durch einen Pflegeberuf oder die Griindung einer eigenen Familie und Geburt eines Kindes
geschehen. Andere entscheiden sich wiederum gegen eine Familiengriindung, da sie keine
Verantwortung mehr iibernehmen oder an ihre eigene Kindheit erinnert werden wollen (Nagl-

Cupal et al., 2015).
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3.2 Bediirfnisse von Young Carers

Die Bediirfnisse von Young Carers sind stark auf die erkrankte Person ausgerichtet, ebenso ihr
Alltag und ihre Lebensweise. Im Fokus steht der Zusammenhalt der Familie, dies fiihrt dazu,
dass sie das Bediirfnis nach Unterstiitzung flir die gesamte Familie haben, die sich auch auf die
innerfamilidre Starkung der Beziehungen richtet (Moore & McArthur, 2007). Sie zeigen das
Bediirfnis nach Sicherheit fiir ihre Familie, Gesundheit fiir die ganze Familie sowie Harmonie
innerhalb der Familie. Dariiber hinaus ist ihnen vor allem auch eine stabile Eltern-Kind-
Beziehung wichtig (Gro3mann, 2015).

Da die erkrankte Person eine zentrale Rolle einnimmt, wiinschen sich Young Carers mehr
altersgerechte Informationen und Aufklarung liber die Erkrankung selbst, deren Verlauf und
die daraus resultierenden Auswirkungen auf die gesamte Familie. Dies beinhaltet auch
praktische Ratschlige und Anleitungen hinsichtlich des Alltags und Pflege der erkrankten
Person (Ali, Ahlstrom, Krevers, Sjostrom & Skérséter, 2013; Elf, Skérsédter & Krevers, 2011;
Metzing-Blau & Schnepp, 2008). Des Weiteren besteht das Bediirfnis nach aktiver praktischer
Hilfe, indem eine vertrauenswiirdige Person Zeit mit der zu pflegenden Person verbringt oder
Hilfestellung bei der Pflege leistet (Kavanaugh, Noh & Studer, 2015).

Bei der Ubernahme von Pflege durch andere wollen Young Carers in den Pflegeprozess
integriert, anstatt ausgegrenzt, und bei relevanten Entscheidungen miteinbezogen werden. Sie
wiinschen sich professionelle Unterstiitzung, die Verstindnis oder Erfahrungen mit der
Situation aufweisen und denen sie konkrete Fragen stellen konnen (Ali et al., 2013; Elf et al.,
2011).

Young Carers zeigen das Bediirfnis nach Selbstverwirklichung indem sie sich von ihrer Familie
abgrenzen und sich eigenstindig als Person entwickeln konnen (GroBmann, 2015). Dies wird
auch deutlich durch den Wunsch nach einer Ausbildung und Verwirklichung ihrer beruflichen
Laufbahn (Elf et al., 2011). Daher benétigen sie jemanden, der die Verantwortung, zumindest
teilweise, fiir die erkrankte Person iibernimmt, damit sie ihrer eigenen Bildung, beruflichen
Tatigkeit oder ihrem sozialen Leben nachgehen kénnen (Metzing-Blau & Schnepp, 2008). Da
es nicht immer moglich oder wiinschenswert ist, die Pflegeverantwortung an eine andere Person
abzugeben, ist Verstidndnis und Flexibilitdt von schulischer Seite her erforderlich, bezogen auf
mogliche Fehlzeiten oder Leistungsschwierigkeiten, die aufgrund der Pflegerolle von Young
Carers auftreten konnen. Somit kann das Bediirfnis nach Ausbildung und beruflicher
Verwirklichung zumindest teilweise erfiillt werden (McAndrew et al., 2012; Moore &

McArthur, 2007).
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Des Weiteren wire flexible und unbiirokratische Hilfe im Alltag wiinschenswert, wodurch den
Betroffenen Alltagstitigkeiten abgenommen werden. Dabei ist jedoch wichtig, dass die Person,
die Hilfe leistet, die Lebensweise der Familie achtet und respektiert (Metzing-Blau & Schnepp,
2008).

Ein wesentliches Bediirfnis von Young Carers ist die Interaktion mit anderen Personen, vor
allem wenn sie die gleichen Erfahrungen wie sie selbst aufweisen. Es geht ihnen darum mit
jemanden {iber die schwierige Situation oder Sorgen zu reden, sich anzufreunden oder die
Erfahrungen und Bewiltigungsstrategien auszutauschen (Ali et al., 2013; Elf et al., 2011).

Sie haben das Bediirfnis nach Zugehorigkeit indem sie Kontakte zu Gleichaltrigen haben und
somit Freundschaften kniipfen konnen. Dariliber hinaus ist ihnen wichtig, eine harmonische
Beziehung zu gleichaltrigen Kindern und Jugendlichen zu haben (Gromann, 2015).
Wesentlich ist, dass ihre Familie von anderen Personen normal behandelt wird (Kavanaugh et
al., 2015).

Sie wollen den Umgang und die Bewéltigung ihrer schwierigen familidren Situation erlernen
und eine Reduktion ihrer Schuldgefiihle erzielen, sowie Strategien entwickeln, durch die sie
ihr Selbstvertrauen erhalten konnen (Elf et al., 2011).

Sie duBern ebenso das Bediirfnis nach Anerkennung und Wertschitzung fiir ihre geleistete
Arbeit, aber auch die Wichtigkeit, Selbstbewusstsein sowie ihre eigene Personlichkeit zu
entwickeln (Gromann, 2015).

Young Carers sehnen sich auch danach als eigenstdndige Person angesehen zu werden, also als
Kind oder junge Person ohne die Assoziation mit ithrer Pflegerolle oder Erkrankung des
Elternteils. Sie sollen im Zentrum der Aufmerksamkeit, die ihnen andere Personen zukommen
lassen, stehen und somit soll nach ihrem Wohlbefinden und Wiinschen gefragt werden
(Kavanaugh et al., 2015).

Dem geht vor allem das Bediirfnis voran ein Kind sein zu diirfen, welches kindergerechte
Tatigkeiten, wie Spiele ausiiben und Ausfliige unternehmen kann. Dariiber hinaus benétigen
Entspannung von ihrer Pflegeverantwortung und sehnen sich nach Ruhepausen (Grofmann,
2015). Sie benotigen zeitweise Abstand zu ihrer Pflegerolle und brauchen daher einen Ort, der

ihnen Ruhe, eine Auszeit und Geborgenheit bieten kann (McAndrew et al., 2012).
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3.3 Moglichkeiten der Unterstiitzung

In der Literatur sind eine Reihe von unterschiedlichen Moglichkeiten beschrieben, wie Young
Carers in ihrer Pflegerolle und den damit verbundenen Auswirkungen unterstiitzt werden

konnen.

Schulen wiren ideale Orte, um Young Carers zu identifizieren sowie Interventionen zur
Unterstiitzung der Betroffenen umzusetzen. Jedoch mangelt es hier an Wissen und Versténdnis
der LehrerInnen. Zudem fehlt den Kindern das Vertrauen in die Lehrkrifte (Barry, 2011; Eley,
2004).

Eine multidisziplindre Schulung von Mitarbeiterlnnen des Gesundheits-, Bildungs- und
Sozialbereiches ist eine effektive Maflnahme, um Young Carers zu identifizieren und ihnen eine
addquate Unterstiitzung zu bieten. Dies fiihrt zu einer Reduzierung der negativen Auswirkungen
auf ihr Leben und befahigt sie, ihre Kindheit auszuleben (Warren, 2008). Wichtig ist jedoch,
dass externe professionelle Unterstiitzung das Familienleben nicht stort und der Fokus auf die
erkrankte Person und ihre Bediirfnisse gerichtet ist. Dariiber hinaus soll die Unterstiitzung nicht
nur auf die Entlastung der Young Carers gerichtet sein, sondern auch auf deren Einbezug und
Aufklarung insbesondere hinsichtlich Pflegemanagement, Erkrankung und Zustand der
erkrankten Person (Aldridge & Becker, 1993).

Freundschaften, die Young Carers in der Schule oder auB3erhalb der Schule pflegen sowie die
Schule selbst, bieten ihnen eine Moglichkeit, Abstand zu ihrer hduslichen Situation und ihrer
Pflegerolle zu nehmen. Die Schule kann fiir Kinder ein ,,sicherer” Ort sein, wenn sie dort gute
Erfahrungen machen, ihnen Verstindnis entgegengebracht wird und sie Freunde finden. Es ist
ein Ort, an dem sie Freunde treffen konnen, denn aufgrund ihrer vielen Pflichten bleibt dafiir

oftmals nicht geniigend Zeit (Barry, 2011).

Eine Moglichkeit zur Entlastung von Young Carers ist vor allem die Unterstiitzung des kranken
Elternteils durch professionelle Pflegepersonen oder anderen Familienmitgliedern als das Kind
selbst. Durch die Ubernahme oder Unterstiitzung bei der Pflege durch andere wird fiir die
Kinder nicht nur eine Auszeit von ihrer Pflegeverantwortung geschaffen, sondern auch Zeit fiir
schulische Aktivitdten und die Teilnahme am sozialen Leben wieder ermdglicht. Es geht Young
Carers weniger darum, korperlich Unterstiitzung zu erhalten, die Prioritét liegt auf emotionaler
Unterstiitzung (Moore & McArthur, 2007).

Familienzentrierte Unterstiitzung reduziert den Stress, die Konflikte und das Risiko eines

Zusammenbruchs der Familie in Form einer Trennung der Kinder von ihren Eltern oder einer
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Trennung der Eltern selbst. Sie fordert ,,normale” Familienaktivititen wie Urlaub oder
Spielabende (Moore & McArthur, 2007). Unterstiitzungsprogramme, die speziell auf Young
Carers gerichtet sind sollen einen ganzheitlichen familidren Ansatz beinhalten, womit sich der
Fokus auf die gesamte Familie mit einem Young Carer legt. Den Familien sollen damit formelle
und informelle Hilfeleistungen geboten werden, die individuell an die jeweilige Familie
angepasst werden. Erfolgt diese Unterstiitzung bereits beim Eintritt einer Beeintrichtigung oder
chronischen Erkrankung kann dadurch méglicherweise die Ubernahme der Pflegerolle durch
das Kind vermieden werden. Befindet sich das Kind bereits in der Pflegerolle, so konnen
negative Folgen vermieden oder reduziert werden (Purcal, Hamilton, Thomson & Cass, 2012).
Eine weitere Unterstiitzungsmdglichkeit bilden Programme, die sich auf die Unterstiitzung und
Entlastung von Young Carers fokussieren. Diese werden im folgenden Kapitel genauer

erlautert.

3.4 Young Carers‘ Projekte

Hilfsprogramme fiir Young Carers, im Vereinigten Konigreich auch vorwiegend ,,Young
Carers’ Projekte (= Young Carers Projects)” genannt, bieten Betroffenen emotionale und
praktische Unterstiitzung und vor allem die Moglichkeit die Erfahrung zu machen, ein Kind
ohne Anforderungen zu sein (Barry, 2011; Schlarmann, Metzing, Schoppmann & Schnepp,
2011). Young Carers® Projekte haben sich seit Anfang der 1990er Jahre vor allem in
GrofBbritannien sehr stark entwickelt. Heutzutage lassen sich dort viele solcher Hilfsprogramme
finden, die sich auf die Unterstiitzung von Young Carers spezialisiert haben.

Wesentlich fiir Young Carers ist, dass ihr Familie von anderen normal behandelt wird und ihre
Freunde mit der Situation umgehen konnen sowie ihre Haltung und Sorge um die erkrankte
Person verstehen. Daher stellen solche Gruppen eine bedeutsame Hilfestellung dar, da alle
Kinder und Jugendlichen die gleichen Erfahrungen machen (Kavanaugh et al., 2015).
Hilfsprogramme helfen ihnen ebenfalls dabei, ein soziales Netzwerk aufzubauen, und bieten
thnen eine Moglichkeit eine Auszeit zu nehmen, um wieder Kind sein zu konnen. Dabei ist
jedoch wesentlich, Kinder und Jugendliche sowie ihre Familien iiber die Angebote zu
informieren, da die Unwissenheit dariiber ein zentraler Aspekt ist warum Hilfe nicht in

Anspruch genommen wird (Moore & McArthur, 2007).
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Young Carers‘ Projekte konnen grundsétzlich drei Ziele verfolgen (Purcal et al., 2012):
1. Unterstiitzung: Einerseits bei der Pflegeverantwortung und Pflegepflichten, anderseits
bei der Bewiltigung der Situation und Suche nach Hilfe.
2. Reduktion (=Mitigation): Die Verringerung der Intensitit der Pflege, sowie die
Minimierung von negativen Auswirkungen, die entstehen kdnnen.
3. Privention: Vermeidung der Ubernahme der Pflegerolle sowie der negativen Folgen
daraus.
In den meisten Programmen konnen diese Zielsetzungen nicht klar voneinander getrennt
werden, da sie mehr als nur ein Ziel verfolgen und umsetzen (Purcal et al., 2012).
Young Carers* Projekte konnen sich jedoch nicht nur in der Zielsetzung unterscheiden, sondern
auch im Konzept ihres Programmes oder in den Maflnahmen, die sie zur Verfligung stellen.
Die meisten Young Carers® Projekte konnen als ,,Clubs* angesehen werden, an denen Young
Carers regelmiftig teilnehmen. Die Unterstiitzungsangebote und Mallnahmen werden
regelméBig und tiber einen ldngeren Zeitraum angeboten und konnen auf unterschiedlichen
Ebenen, wie Offentlichkeit, Familie oder Young Carers ansetzen. Dies bedeutet, dass
Betroffene in unterschiedlicher Form regelméfig Unterstiitzung in ihrem Alltag oder bei der
Bewiltigung ihrer familidren Situation erhalten (Dearden & Becker, 2000; Gromann, 2015;
Schlarmann et al., 2011; Stamatopoulos, 2015). Dariiber hinaus beziehen sich viele Young
Carers* Projekte nicht nur auf Young Carers selbst, sondern hdufig auch auf MaBBnahmen fiir
die ganze Familie (Frank, 2002; GroBmann, 2015; Schlarmann et al., 2011).
Young Carers‘ Projekte in Form von ,,Camps* finden in groBeren Abstéinden und meistens fiir
ein paar Tage statt. Dabei machen Betroffene Urlaub und erhalten eine Betreuung. Camps
bieten Young Carers ebenso die Moglichkeit ihre Erfahrungen hinsichtlich der familidren
Situation und Pflege mit anderen Young Carers zu teilen und mit ihnen in Kontakt zu treten.
Jedoch ermoglichen sie ihnen zugleich Ruhepausen und Abstand zur héuslichen Situation und
zwar flr einen lingeren Zeitraum (Cunningham, Shochet, Smith & Wurfl, 2016). Diese
Ruhezeit kann die Pflegeverantwortung und die damit verbundenen Belastungen reduzieren.
Im Rahmen der Camps konnen einerseits themenspezifische Workshops fiir Young Carers und
andererseits Erholungsaktivititen durchgefiihrt werden (Purcal et al., 2012). Gruppenreisen
oder Urlaube sind héufig ein Teil der kontinuierlich stattfindenden Young Carers‘ Projekte
(Dearden & Becker, 2000). Zu den Camps als eigenstidndiges Hilfsprogramm bestehen bis dato

fast keine wissenschaftlich fundierten Quellen.
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Die unterschiedlichen Young Carers® Projekte bieten eine Vielzahl an Mallnahmen an, um
Young Carers den familidren Alltag zu erleichtern und ihnen eine moglichst normale Kindheit
zu ermoglichen (Dearden & Becker, 2000, 2004; Richardson, Jinks & Roberts, 2009).
Malnahmen, die sich auf die Unterstiitzung bei der Pflegeverantwortung beziehen, umfassen
beispielsweise die Beratung in unterschiedlichen Lebensbereichen sowie Informationen zu
Leistungen, die sie in Anspruch nehmen konnen, aber auch die Vermittlung von
Selbsthilfestrategien. Dies kann in Form von Workshops oder Gruppenarbeiten erfolgen (Purcal
etal., 2012).

MaBnahmen, wie das Schaffen von Ruhepausen fiir Young Carers durch Spiele oder Aktivititen
im Rahmen von regelméBigen Treffen oder Ausfliigen, aber auch praktische Hilfestellungen im
Alltag, wie die padagogische Unterstiitzung bei schulischen oder beruflichen Anliegen und
finanzielle Unterstlitzung, zielen auf die Mitigation der Auswirkungen der Pflegerolle ab.
Priventive MaBBnahmen umfassen die formelle und informelle Unterstiitzung der gesamten
Familie, die jedoch individuell an sie angepasst werden, wie beispielsweise anhand einer
Familienkonferenz (Purcal et al., 2012).

Des Weiteren fokussieren sich viele dieser Young Carers® Projekte auf die Offentlichkeitsarbeit
und Schulung von Professionen wie SozialarbeiterInnen und Lehrenden, um deren Achtsamkeit
fiir Young Carers zu steigern. Ergebnisse zeigen, dass durch diese Maflnahmen mehr Young

Carers identifiziert werden konnen (Dearden & Becker, 2000, 2004; Frank, 2002).

Um die Vielfalt an Young Carers Projekten und MaBBnahmen zu verdeutlichen, werden folgend
einige Programme genauer beschrieben. Die Programme zielen vorwiegend auf die
Unterstiitzung bei der Pflegeverantwortung und Mitigation der Pflegerolle ab, jedoch zeigen
manche Programme wie beispielsweise das Young Carers Deutschland auch einen praventiven
Ansatz auf. Die beschriebenen Projekte veranschaulichen wie die Zielsetzungen auf
unterschiedlichen Ebenen mit verschiedenen Maflnahmen angestrebt werden kénnen.

Das englische Sheffield Young Carers‘ Project zielt auf die Unterstiitzung von Young Carers
unter 21 Jahren ab. Thre Moglichkeiten hinsichtlich sozialer Freizeitgestaltung, Bildung und
Beruf sollen gesteigert werden. Dariiber hinaus wird auf eine Sensibilisierung des Themas wie
auch auf eine Steigerung der Achtsamkeit hinsichtlich Young Carers abgezielt. Maflnahmen,
die im Rahmen des Programmes stattfinden sind Einzelarbeiten sowie Gruppenarbeiten und
Gruppenaktivititen mit Young Carers. Es werden Ratschldge und Informationen in Bezug auf
ihre Moglichkeiten, personlichen oder familidren Anliegen vermittelt. Urlaube sind ein Teil

dieses Programmes, wie beispielsweise ein mehrtdtiger Aufenthalt am See, bei dem es um das
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Erleben von Spal} geht. Dariiber hinaus tritt die Organisation fiir die Rechte der Young Carers
ein und leistet Offentlichkeitsarbeit, indem Schulungen fiir Professionen angeboten werden
(Dearden & Becker, 2000).

Die Young Carers‘ Initiative Powerhouse Project ist ein australisches Hilfsprogramm fiir
Young Carers und ihre Familien. Sie bieten wochentliche Dienstleistungen, wie Hausbesuche,
Einzelbetreuung oder Unterstiitzungsgruppen flir Young Carers an. Dariliber hinaus finden
regelméfBig Workshops statt, in denen Young Carers hilfreiche Strategien und Kompetenzen,
wie Techniken der Tiefenatmung, Druckentspannung oder praktische Fertigkeiten, wie
Kochen, erlernen konnen (Stamatopoulos, 2015).

Ein weiteres australisches Programm stellt das Hospice Toronto’s Young Carers‘ Project
dar. Ziel ist es, Kontakt zwischen Young Carers zu schaffen, damit sie die Erfahrung machen,
dass sie mit ihrer familidren Situation nicht alleine sind. Auch hier finden regelméBige
Interventionen, entweder wochentlich oder monatlich, statt. Zu den Mallnahmen zéhlen ebenso
Unterstiitzungsgruppen und Workshops hinsichtlich Selbsthilfestrategien. Dariiber hinaus
finden auch Workshops zum Zustand der erkrankten Person statt, in denen Young Carers
Informationen altersentsprechend in spielerischer Form vermittelt bekommen. Monatlich
finden in der Gruppe Tagesausfliige zu unterschiedlichen Orten statt. Die Leiter des Programms
treten fliir Young Carers auch in schulischen Angelegenheiten ein, wie beispielsweise bei
Fehlzeiten oder Fehlen von Hausaufgaben (Stamatopoulos, 2015).

Das Projekt SupaKids in Deutschland zielte auf die Unterstiitzung der Familie, jedoch
insbesondere der Young Carers ab. Im Vordergrund stehen nicht Bewéltigungsstrategien oder
Informationen tiber die Erkrankung, sondern vielmehr die Moglichkeit, Kind sein zu konnen
ohne sich Gedanken um die Pflegeverantwortung zu machen. Zweimal wochentlich finden
Treffen statt, bei denen Young Carers zusammenkommen, Freundschaften kniipfen, mit
anderen Kindern beisammen sein und spielen kdnnen. Zusétzlich werden wahrend der Ferien
Freizeitangebote, wie Ausfliige, organisiert. Es finden ebenso alle zwei Wochen
Friihstiickstreffen zwischen den Eltern statt, bei denen sie sich bezogen auf die Kinder oder
Erkrankung austauschen konnen und so auch Unterstiitzung finden (Schlarmann et al., 2011).
Das Young Carers Deutschland hat den Fokus auf die Stressbewiltigung,
Krankheitskommunikation, Kompetenzférderung sowie das Spielen und Kind sein kénnen. Zu
den Schwerpunkten des Programmes zihlt zum einen die Offentlichkeitsarbeit und Vernetzung
mit Organisationen und Institutionen. Dies wird umgesetzt, indem Flyer, Postkarten und
Plakate in der Offentlichkeit verteil werden und eine Homepage zum Projekt besteht. Somit

konnen betroffene Familien und Young Carers Informationen dartiber erhalten und Kontakt zur
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Organisation aufnehmen. Dariiber hinaus findet eine Kooperation mit Professionen und
Institutionen aus dem Gesundheits- und Sozialbereich statt. Hier werden MafBlnahmen zur
Sensibilisierung und Information zur Thematik gesetzt, wie auch Unterstlitzung ihrerseits
eingeholt. Der zweite Schwerpunkt liegt auf der Elternarbeit. Es werden regelmalige
Gespriache sowie Beratungen mit Eltern, anderen Angehdrigen oder Bezugspersonen gefiihrt.
Im Rahmen dessen konnen diese ihre Anliegen und Fragen besprechen, jedoch zielt das
Programm mit dieser Maflnahme auf die Ermoglichung eines offenen Dialogs zwischen Eltern
und ihren Kindern ab. Der dritte und umfangreichste Schwerpunkt bezieht sich auf die Young
Carers selbst. Diese erfahren ebenso eine kontinuierliche Begleitung und Beratung durch die
MitarbeiterInnen der Organisation. Es kommt zu wochentlichen Gruppentreffen bei denen sie
unterschiedliche altersgerechte Gruppenangebote zur Verfligung gestellt bekommen. Diese
Angebote beinhalten einerseits die Bewusstmachung und Stirkung eigener Ressourcen und
Kompetenzen sowie Stressbewiltigungsstrategien und Kommunikation beziehungsweise
Austausch in Bezug auf die Erkrankung und familidre Situation. Andererseits geht es um die
Erholung von der Pflegerolle und kindergerechten Tétigkeiten. Daher finden auch Spiele und
kindergerechte Aktivititen, wie Basteln sowie Ausfliige wihrend der Schulferien statt

(GroBmann, 2015).

Ein Programm, welches ausschliefSlich das Konzept eines Camps vorweist, ist einaustralisches
Resilienz-fordernde Camp fiir Young Carers. Ziel ist es, die Ressourcen und Stéirken von
Young Carers sowie ihre Resilienz zu fordern, um eine bessere Bewiltigung der schwierigen
familidren Situation zu erzielen. Das Camp hat eine Dauer von drei Tagen und umfasst zwolf
Workshops, die anhand von kognitiven Verhaltenstherapien und interpersonaler
Psychotherapie unterschiedliche Kompetenzen vermitteln. Die Kompetenzen, die im Rahmen
der Workshops erlernt werden konnen, umfassen die Lenkung der Denkweise auf vorhandene
Ressourcen anstatt auf das Risiko, Techniken zur Problemldsung, das Nutzen des sozialen
Netzwerks als Unterstiitzung, Einnehmen von unterschiedliche Perspektiven sowie die
Vorbeugung und der Umgang mit Konflikten. Young Carers konnen erlernen wie sie ihre
Gefiihle regulieren konnen um in stressigen Situation Ruhe zu bewahren und sich aufstauenden
Arger zu vermeiden. Des Weiteren wird auf zwischenmenschliche Beziehungen eingegangen,
wobei es darum geht, dass Young Carers die Sichtweise von anderen Personen einnehmen und
verstehen konnen um somit besser mit Menschen in ihrer Umgebung zurechtzukommen oder
schwierige Situationen mit ihren Mitschiilerlnnen bewiltigen zu kénnen. Uber diese

Kompetenzen hinaus hat das Camp auch den Nutzen, dass Young Carers dadurch Abstand zur
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hduslichen Situation bekommen und eine Zeit der Ruhe und Entlastung erleben. Sie konnen im
Rahmen des Camps auch neue Leute kennenlernen sowie Freundschaften mit Personen

kniipfen, die die gleichen Erfahrungen wie sie aufweisen (Cunningham et al., 2016).

Young Carers schitzen die Unterstiitzung, die sie durch die Programme erhalten und die
Moglichkeit der Freizeit und des Beisammensein mit Gleichgesinnten sehr. Sie fiihlen sich
selbst wertgeschitzt und geachtet, weil ihre eigenen Bediirfnisse und die ihrer Familie erfasst
werden (Frank, 2002). Des Weiteren haben auch die Eltern die Gewissheit, dass ihr Kind gut
aufgehoben ist und sich an einem ,,sicheren* Ort und in guten Hénden befindet. Dies entlastet
wiederum auch die Eltern von ihren Sorgen und Schuldgefiihlen (Schlarmann et al., 2011,
Thomas et al., 2003).

Die Kinder erfahren hier sehr viel Verstindnis und die Mdoglichkeit, sich mit Gleichgesinnten
oder Erwachsenen beziiglich ihrer Situation und Angsten austauschen, ohne Angst vor Spott
oder Stigmatisierung. Trotz der bestehenden Mdglichkeit ihre Sorgen zu besprechen, steht die
Krankheit nicht im Vordergrund. Im Fokus steht das ,,Kindsein®, ohne sich Sorgen zu machen
und Abstand zur alltdglichen Situation zu bekommen (McAndrew et al., 2012; Schlarmann et
al., 2011; Thomas et al., 2003). Dies verdeutlicht sich dadurch, dass die Inanspruchnahme von
Gespriachen innerhalb der Gruppe oder mit der Betreuung hinsichtlich der Erkrankung des
Elternteils oder der mit der Situation verbundenen Sorgen, individuell von den Kindern
wahrgenommen wird. Einige wollen die Thematik innerhalb der Gruppe besprechen, andere
wiederum nur mit der Betreuungsperson alleine, wiederum andere Kinder lehnen die Gespréche

dariiber vollkommen ab (Gromann, 2015).

Wenngleich es kaum Evaluationen zu Young Carers Projekten gibt, so zeigen die wenigen doch
auf, dass diese Projekte oft die einzige Mdglichkeit fiir Young Carers sind, Abstand zum
pflegerischen Alltag zu bekommen und Erfahrungen zu machen, fiir die sie im Alltag sonst
keine Moglichkeit hitten. Young Carers erleben dadurch eine Freizeit wie andere Kinder, die
keine Pflegeverantwortung tragen, sie werden dort als Kind angesehen und so behandelt und
nicht als eine Pflegeperson (Dearden & Becker, 2000; Richardson et al., 2009).

Sie erleben eine Zeit, in der sie frei von ihren Sorgen sein konnen. Sie machen die Erfahrung,
dass sie nicht alleine mit dieser Situation sind, sondern dass es auch andere gibt, denen es
dhnlich ergeht wie ihnen. Es ist fiir sie eine Moglichkeit neue Freunde kennenzulernen und
Freundschaften aufzubauen und zwar mit Kindern, die die gleichen familidren Erfahrungen

aufzeigen wie sie selbst. Sie fithlen sich nicht mehr alleine und anders als andere Kinder,
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sondern erfahren eine Form der Normalitit (Dearden & Becker, 2000; Richardson et al., 2009;
Schlarmann et al., 2011).

Young Carers machen einen Unterschied zwischen ihren Freunden, die selbst Young Carers
sind und den Freunden, die ein ,,normales* Familienleben fiihren. Diese bilden fiir sie zwei
Arten von Freundschaften. Auf der einen Seite haben sie Freunde, die selbst Young Carers sind
und mit denen sie sich hinsichtlich ihrer Erfahrungen als Young Carers austauschen konnen.
Dies bedeutet jedoch, dass die Pflegeverantwortung dennoch immer eine Rolle bei den Kindern
und Jugendlichen spielt. Auf der anderen Seite haben sie daher Freunde aus einem anderen
Umfeld mit denen sie eine Moglichkeit auf Freundschaft haben, bei der Verantwortung
irrelevant ist (Barry, 2011).

Die Erkenntnis jedoch, dass auch andere Kinder das selbe wie sie erleben ist von groBer
Bedeutung, da sich Young Carers dadurch erleichtert und nicht mehr isoliert fiihlen. Dies hat
zur Folge, dass sie auch im Alltag weniger Stress empfinden (Dearden & Becker, 2000).

Das Resilienz-fordernde Camp zeigte deutlich positive Effekte auf das Verhalten der Kinder
und Jugendlichen. Die innerhalb des Programmes erlernten Bewdiltigungsstrategien und
Ruhetechniken verhalfen ihnen beim Umgang mit ihren Gefiihlen und schwierigen Situationen
des Alltags. Insbesondere die erworbenen zwischenmenschlichen Kompetenzen fiihrten dazu,
dass sie auch die Perspektive von anderen Personen einnehmen konnten und dadurch schulische
Schwierigkeiten besser 10sen konnten. Sie lernten ihre eigenen Stdrken zu erkennen und

dadurch wurde ihr Selbstvertrauen und Selbstbewusstsein gesteigert (Cunningham et al., 2016).
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4. Das Juniorcamp des Osterreichischen Jugendrotkreuzes

In Osterreich ist die Unterstiitzung von Young Carers noch auf sehr wenige MaBnahmen
begrenzt. Eine Mallnahme zur Unterstiitzung von Young Carers stellt das Juniorcamp des
Osterreichischen Jugendrotkreuzes (OJRK) dar, welches versucht, ihnen das ,Kind sein®
zumindest fiir eine gewisse Zeit zu ermoglichen.

Das erste Juniorcamp des OJRK fand 2012 in Maria Alm statt und war als Erholungs- und
Therapieaufenthalt auf Kinder zwischen zehn und 14 Jahren, deren Miitter an einem
Mammakarzinom litten, ausgerichtet. Die Zielgruppe dnderte sich im darauffolgenden Jahr,
jedoch blieben Konzept und Zielsetzungen gleich (OJRK, 2012).

Das Ziel des Juniorcamps besteht, wie auch in anderen Camps, darin, den Kindern eine
zweiwochige Auszeit und Abstand zu ihrem Alltag zu bieten und ihnen eine Zeit der Erholung
und des Vergniigens zu bereiten. Es ist eine Zeit, in der sie einfach ,,Kind sein* konnen und
dabei viel Spall und Freude erleben. Sie haben die Moglichkeit, neue Freundschaften zu
kniipfen und sich mit Kindern auszutauschen, die das Gleiche erleben wie sie selbst (OJRK,
2014). Die Kinder kdnnen durch diesen Aufenthalt ein besseres Verstiandnis fiir ihre Situation
erlangen und auch einen besseren Umgang mit ihrer Lage gewinnen. Neben dem ,,Kind sein*
haben sie im Juniorcamp die Mdglichkeit, ihre Angste und Sorgen aufzuarbeiten und neue
Energie fiir den Familienalltag zu erlangen (OJRK, 2015).

In einem Gesprich mit der projektverantwortlichen Person wurden der Forscherin die
Informationen vermittelt, dass das Juniorcamp des ORJK jeden Sommer an einem Ferienort in
Osterreich stattfindet und sich an Young Carers im Alter von zehn bis vierzehn Jahren richtet,
deren Eltern oder ein Elternteil an einer schweren Krankheit, wie zum Beispiel Krebs, Multiple
Sklerose oder COPD 1V, leiden. Die Krankheiten der Elternteile variieren, da keine
Eingrenzung der Krankheit bei der Voraussetzung fiir die Teilnahme am Camp vorgenommen
wird. Pro Jahr werden ungefdhr 20 TeilnehmerInnen fiir das Juniorcamp aufgenommen, jedoch
gibt es keine strenge Begrenzung hinsichtlich der Anzahl der TeilnehmerInnen so dass bei einer
groBeren Nachfrage auch mehr als 20 Kinder am Juniorcamp aufgenommen werden. Kinder,
deren Elternteil aufgrund der Erkrankung verstorben ist, werden nicht in das Juniorcamp
aufgenommen, ausgenommen Kinder, die bereits am Juniorcamp teilnahmen und deren Eltern
im Laufe der Zeit verstarben.

Den Kindern wird ein vielfdltiges Freizeitprogramm geboten, indem sie unterschiedliche
sportliche Aktivititen wie Schwimmen, Rad fahren, Segeln, Klettern, aber auch Musik- und

Grillabende gemeinsam erleben. Die Kinder haben durchgehend die Maoglichkeit,
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psychologische Unterstiitzung in Form von Einzel- oder Gruppengesprichen in Anspruch zu

nehmen, wenn dies von ihnen benétigt oder gewiinscht wird (OJRK, 2014, 2015).

Die gesamte Zeit iiber werden sie von einem qualifizierten Team betreut, das gezielt auf die
Bediirfnisse und die Betreuung der Kinder geschult wird. Das Betreuungsteam besteht aus einer
Sozialpddagogin/Sozialpddagogen und einer Psychologin/Psychologen, die in der Regel die
Gruppenleitung iibernehmen. Weitere Teammitglieder sind BetreuerInnen, die Erfahrung mit
Jugendarbeit aufweisen. MitarbeiterInnen des Generalsekretariats des OJRK, die auch Teil des
Projektteams sind, wihlen das Betreuungsteam aus und unterstiitzen dieses auch wihrend des
Juniorcamps. Dariiber hinaus finden Treffen zwischen den Mitarbeiterlnnen des
Generalsekretariats und dem Betreuungsteam als Vorbereitung und Nachbereitung des Camps

statt (OJRK, 2014).
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5. Forschungsziel

Die Literaturiibersicht zeigt auf, dass Young Carers mit unterschiedlichen Auswirkungen der
Pflegerolle konfrontiert sind. Die Pflegerolle, die sie fiir ihren kranken Elternteil iibernehmen,
wirkt sich auf sie korperlich, mental, psychosozial, wie auch auf ihre Bildungschancen aus.
Young Carers befinden sich in einem Spannungsfeld zwischen ihrer Kindheit und dem Tragen
von Verantwortungen, die Erwachsene innehaben.

Die Pflegerolle nimmt viel Zeit der Kinder in Anspruch und dariiber hinaus leben sie aus
unterschiedlichen Griinden héufig in sozialer Isolation. Die psychische Belastung aufgrund der
Erkrankung und der Pflegeverantwortung, die Involviertheit in die Pflege sowie die daraus oft
resultierende soziale Isolation fithrt dazu, dass sie hédufig keine kindgerechten Aktivititen
ausiiben konnen und ihre Freizeit sehr begrenzt ist.

Die soziale Unterstiitzung und daraus resultierende Entlastung sind wesentliche Strategien, um
ihren Stress zu minimieren. Vor allem Hilfsprogramme, die auf Young Carers zugeschnitten
sind, unterstiitzen sie bei ihrer Bewéltigung und geben ihnen Raum und Zeit fiir sich selbst. Sie
finden Abstand zu ihrer Situation und haben die Moglichkeit einfach Kind zu sein ohne

Anforderungen.

In Osterreich fokussiert sich das Juniorcamp des OJRK auf die Unterstiitzung von Kinder, die
einen schwerkranken Elternteil pflegen, indem es ihnen einmal im Jahr eine Zeit der Auszeit
und des Kind seins ermoglicht. Es ist jedoch nicht klar, wie die teilnehmenden Kinder und
Jugendlichen diese MaBBnahme erleben und welche Bedeutung diese fiir die Eltern sowie fiir

das Familienleben hat.

Die vorliegende Masterarbeit beschéftigt sich somit mit der Evaluation des Juniorcamps des

Osterreichischen Jugendrotkreuzes, mit dem Ziel herauszuarbeiten

e ob das Juniorcamp eine hilfreiche Maflnahme zur Entlastung von Kindern und
Jugendlichen darstellt, deren Eltern schwer erkrankt und in deren

Krankheitsbewiltigungsprozess Kinder und Jugendliche involviert sind

e um welche MaBBnahmen das Juniorcamp in Zukunft erweitert werden kann, um

bestmoglich auf die Bediirfnisse der Kinder und Jugendlichen einzugehen.
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Daraus ergeben sich folgende Fragen, die im Rahmen der Evaluation beantwortet werden

sollen:

e Wie gestaltet sich der Entscheidungsprozess fiir die Teilnahme am Juniorcamp?
e Wie erleben Kinder und Jugendliche die Zeit im Juniorcamp?
e Wie gestaltet sich der familidre Alltag wahrend das Kind im Juniorcamp ist?

e Wie erleben Kinder und Jugendliche und ihre Eltern die Zeit nach dem Juniorcamp?
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6. Methodik

Bei dieser Arbeit wurde eine qualitative Evaluation durchgefiihrt, bei der zielgerichtet Daten
bezogen auf das Juniorcamp des OJRK gesammelt, ausgewertet und beurteilt wurden, mit dem
Ziel, weitere FErkenntnisse tiiber das Juniorcamp zu erlangen und daraus
Verbesserungsvorschldge fiir dessen Durchfiihrung abzuleiten.

Eine Evaluation sieht vor, dass Informationen zu einem gewissen Gegenstand gesammelt
werden um diesen dann auf Grundlage der gewonnenen Erkenntnisse zu bewerten
beziehungsweise zu beurteilen sind (Stockmann, 2007). Die Evaluation ist nach Kromrey
(2001, S.106) sozusagen ,eine methodisch  kontrollierte, verwertungs- und
bewertungsorientierte Form des Sammelns und Auswertens von Informationen.” Die
Evaluation ist geprigt von der Perspektive, ob ein Zweck erfiillt wird und wie der Gegenstand
zum Besseren verdndert werden kann. Daher liegt ein spezifisches Erkenntnis- und
Verwertungsinteresse vor. Der Unterschied zu herkdmmlicher empirischer Forschung besteht
darin, dass wissenschaftliche Verfahren und Erkenntnisse genutzt werden, um daraus einen
Nutzen fiir den untersuchten Gegenstand zu ziehen, anstatt den Stand der Wissenschaft mit der

Untersuchung des Gegenstands weiterzuentwickeln (Kromrey, 2001).

Im Rahmen dieser Evaluation soll festgestellt werden, wie das Juniorcamp von Young Carers
und ihre Eltern bereits vor der Teilnahme, wéihrend der Teilnahme und nach der Teilnahme am
Camp erlebt wird. Der Fokus bei der Datenerhebung liegt auf dem gesamtheitlichen Erleben
des Juniorcamps und ist nicht lediglich auf die festgelegte Zielsetzung der Organisation selbst
gerichtet.

Die Auswahl eines angemessenen Forschungsdesigns hidngt in erster Linie mit dem Zweck der
Evaluation zusammen. Grundsétzlich gibt es folgende Arten des Nutzens von Evaluationen
(Kromrey, 2001):

e Forschungsparadigma: Die Wirksamkeit einer Innovation soll festgestellt werden sowie
die Verbindung zwischen Praxis und Theorie hergestellt werden. Es soll dariiber hinaus
eine Verbreitung des Wissens stattfinden.

e Kontrollparadigma: Die Evaluation dient der Kontrolle einer Intervention. Die Erfolge
einer Intervention sollen damit {iberpriift werden.

e Entwicklungsparadigma: Die Evaluation setzt bereits am Entwicklungsprozess der
Intervention an und ist fiir die Qualititsentwicklung und —sicherung zustindig

(Kromrey, 2001).
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Die Evaluation in dieser Arbeit verfolgt somit den Zweck des Forschungsparadigmas. Es
handelt sich hierbei um eine sogenannte Wirkungsforschung, bei der die Auswirkungen einer
Intervention erfasst werden. Hierbei werden nicht nur die angestrebten Auswirkungen der
Organisation erfasst, sondern auch diejenigen, die zufillig oder unbewusst durch die

Intervention zustande kommen (Kromrey, 2001).

In diesem Falle erfolgt eine summative Evaluation, da das Juniorcamp als Maflnahme bereits
entwickelt und in der Praxis umgesetzt war. Im Gegensatz zur formativen Evaluation, die
bereits am Prozess der Intervention beteiligt ist und somit schon an der Entwicklung und
Durchfithrung der Intervention ansetzt, greift die summative Evaluation nicht in die
Interventionsentwicklung ein sondern setzt an den Ergebnissen einer Intervention an. Hier wird

die Evaluation sozusagen retrospektiv durchgefiihrt (Flick, 2006).

Zusétzlich zur summativen Evaluation handelt es sich hierbei um eine externe Evaluation. Die
vorliegende Untersuchung wurde als Evaluationsauftrag vom Osterreichischen Jugendrotkreuz
an das Institut fiir Pflegewissenschaft der Universitit Wien vergeben. Die Forscherin ist fiir das
Institut fiir Pflegewissenschaft titig und nicht in die Organisation und Durchfiihrung des
Juniorcamps involviert. Die Kriterien der externen Evaluation sind somit erfiillt, da die Person,
die evaluiert, nicht aus der Durchfiihrungsorganisation stammt, sondern der Auftrag an eine
Person vergeben wurde, die nicht in Planung, Durchfiihrung und andere Aktivitdten der
Intervention involviert ist. Externe ForscherInnen kommen durch ihre Unabhéngigkeit und
ihren externen Blickwinkel zu objektiven Ergebnissen (Stockmann, 2007). Durch die Ubergabe
der Evaluation an ein Forschungsinstitut kann es auch zu einer hoheren Objektivitét bei der
Durchfiihrung der Evaluation kommen, da Forschungsinstitute dazu verpflichtet sind einen

gewissen wissenschaftlichen Standard zu erreichen (Kromrey, 2001).

Der forschungsmethodische Zugang dieser Evaluation gestaltet sich qualitativ, somit handelt es
sich um eine qualitative Evaluation. Laut Flick (2006) ist die qualitative Evaluation dadurch
gekennzeichnet, dass qualitative Forschungsmethoden im Rahmen der Evaluation angewendet
werden, insbesondere da standardisierte Verfahren nicht fiir alle Phinomene oder
Untersuchungsgegenstinde geeignet sind. Besonders an der qualitativen Evaluation ist, dass sie
die Perspektive der Beteiligten an der Intervention erfasst (Flick, 2006).

Die Beurteilung einer Intervention kann auch anhand der Befragung der Beteiligten erfolgen,

da diese die Intervention selbst kennengelernt haben und am besten iiber die Auswirkungen
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Bescheid wissen (Kromrey, 2001). Des Weiteren kann es sehr umfassend und bedeutend sein,
wenn die unterschiedlichen und subjektiven Bewertungen von Beteiligten erhoben werden und
aus deren Vergleich eine Gesamtbeurteilung resultiert (Flick, 2006).

Daher wurde eine qualitative Vorgehensweise bei der Datenerhebung und -analyse der
Evaluation des Juniorcamps gewéhlt, um umfassend Informationen iiber die Erfahrungen und
Erlebnisse der Kinder und ihrer Eltern zu erhalten. Bei der Datenerhebung und Analyse steht
die Perspektive der Kinder im Vordergrund. Um diese besser zu verstehen beziehungsweise zu

erweitern wurde die Perspektive der Eltern miteinbezogen.

6.1 Datenerhebung

Zur Datenerhebung wurden qualitative, leitfadengestiitzte Interviews gefiihrt, durch welches
die Erhebungsziele geschirft, der Sachverhalt konkretisiert und ergéinzende Fragen generiert
werden konnten (Stockmann, 2007). Dies war moglich, da eine direkte Interaktion zwischen
InterviewerIn und interviewter Person stattfand und somit konkrete Fragen beiderseits gestellt
werden konnten. Die Interviews fanden mit Young Carers und ihren Eltern in der Zeit zwischen
Juli 2015 und Oktober 2015 statt. Dabei wurden jeweils fiir Kinder und Eltern zwei Leitfaden
konstruiert (sieche Anhang), wobei sich beide inhaltlich an die zuvor formulierten
Evaluationsfragen orientierten, jedoch unterschiedlich auf die erwiinschten Erkenntnisse
formuliert wurden. Die Leitfdden bilden somit das Erkenntnisinteresse in Bezug auf das Erleben
des Juniorcamps ab. Die Leitfdden beinhalteten offene Fragen, welche insbesondere auf die
Erfahrungen und Erlebnisse wihrend des Juniorcamps gerichtet waren. Die Leitfaden dienten
auch dazu, den Verlauf des Gesprédches anzuleiten, wobei die Reihenfolge und Formulierung
der Fragestellungen von der Forscherin bestimmt und somit der jeweiligen Interviewsituation
angepasst werden konnten. Dies geschah beispielsweise dadurch, dass Fragen iibersprungen
wurden, weil die Antwort darauf bereits bei vorherigen Fragen oder im Gespréachsverlauf kam
oder weil sie zeitlich besser zu einem bestimmten Thema im Gespréch gepasst haben. Dies ist
vor allem wichtig, da ein qualitatives Interview die Gestalt eines Alltagsgespraches haben sollte
und dies nur moglich ist, wenn das freie Gesprach und der/die Interviewpartnerln im

Vordergrund stehen und nicht der Interviewleitfaden (Mayer, 2011).

Bei der Teilnahme von beiden Elternteilen an der Untersuchung, wurden beide gemeinsam
interviewt. Es wurden daher vier Elternteile einzeln sowie vier Elternteile zu zwelit interviewt.

Insgesamt nahmen somit acht Elternteile an der Untersuchung teil.
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Alle Interviews wurden auf Wunsch der Familien in ihrem eigenen zu Hause gefiihrt. Die
Forscherin machte sich direkt nach den Interviews Notizen zur Interviewsituation und dem
Umfeld in dem die Interviews gefiihrt wurden beziehungsweise in dem die Familie lebt. Dies
beinhaltet beispielsweise Notizen dariiber, ob die Familie in einem Haus oder in einer Wohnung

lebt. Diese Notizen flihrten zu mehr Verstdndnis vonseiten der Forscherin bei der Datenanalyse.

6.1.1 Qualitative Interviews mit Kindern

Die Kinder und ihre Eltern wurden nach Moglichkeit getrennt voneinander interviewt. Des
Weiteren wurde Geschwistern die Moglichkeit gegeben, gemeinsam interviewt zu werden,
wenn dies von ihnen erwiinscht wurde. Es wurden somit vier Kinder einzeln und sieben Kinder
zu zweit beziechungsweise zu dritt interviewt. Insgesamt wurden im Rahmen der Untersuchung
elf Kinder interviewt. Auf Wunsch der Eltern oder der Kinder konnte auch jemand von den
Eltern beim Interview mit dem Kind anwesend sein. Bei jeweils der Hélfte der teilnehmenden
Familien war ein Elternteil beim Interview mit dem Kind dabei.

Der anwesende Elternteil wurde wéhrend des Gespriaches mit dem Kind nicht miteinbezogen,
um den Fokus auf das interviewte Kind zu legen. Dennoch unterschieden sich diese drei
Interviewsituationen deutlich von den anderen drei, da das Interview manchmal von dem
anwesenden Elternteil gestort wurde, beispielsweise durch Stellen von Fragen an das Kind, die
alltagsrelevant fiir die Familie waren. Des Weiteren wurden Kinder manchmal in ihrem
Redefluss unterbrochen, da der Elternteil seine eigene Meinung dazu einbaute, ohne das Kind
ausreden zu lassen. Es hatte den Anschein, dass die Kinder bei der Anwesenheit ithrer Eltern

zurlickhaltender waren und sie bei Fragen zuerst eine Antwort des Elternteils abwarteten.

Das Interview mit Kindern kann zu einer Herausforderung werden, da Kinder nicht so
sprachgewandt sind und der Verlauf des Gesprdches zudem von ihrem Entwicklungsstand
abhéngt (Delfos, 2013).

Um ein gutes Interview beziehungsweise Gespriach mit Kindern fiihren zu konnen, wurden die
Kommunikationsbedingungen und der empfohlene Gespriachsverlauf nach Delfos (2013)
beriicksichtig. Die Kommunikationsbedingungen wurden umgesetzt, indem das Interview
beispielsweise mit den Kindern am Boden sitzend gefiihrt wurde, wenn dies so von ihnen
gewiinscht wurde, um auf gleicher Augenh6he mit dem Kind zu sein und um eine wohlige

Atmosphére zu schaffen. Wéhrend des Interviews wurde darauf geachtet, Augenkontakt mit
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dem Kind zu halten, jedoch diesen zu unterbrechen, wenn das Kind beispielsweise Fotos oder
Tagebiicher zeigte und das Interesse somit auf den Gegenstand gelenkt wurde.

Dem Kind wurde jederzeit aufmerksam zugehort, wie auch auf die Korpersprache des Kindes
geachtet. Somit konnte die Forscherin auf die Themen der Kinder eingehen und diese ihre
eigenen Geschichten erzédhlen lassen. In gewissen Interviewsituationen war die Beobachtung
der Korpersprache hilfreich, da die Kinder zwar darauf aufmerksam gemacht wurden dass sie
das Interview jederzeit unterbrechen konnten, dies von ihnen aber nicht verbal kommuniziert
wurde. Somit wurde von der Forscherin den Kindern Raum und Zeit geboten, wenn diese den
Tranen nahe waren oder nicht mehr ruhig sitzen konnten. Hatte die Forscherin das Gefiihl, dass
ein Thema dem Kind zu nahe geht und es mit seinen Gefiihlen beziehungsweise Trianen kampft,
wartete sie eine kurze Zeit ab ohne weitere Fragen zu stellen. Der Gespréichsverlauf wurde dann
entweder vom Kind selbst wieder aufgenommen oder andere am Interview teilnehmende
Kinder haben das Gespréch fortgefiihrt. Kinder brauchen Ermutigung, um ihre eigene Meinung
zu duBern, daher wurden an sie Fragen gestellt wie ,,Kannst du mir erzdhlen, was ihr denn alles

im Juniorcamp gemacht habt?*.

Delfos (2013) stellt die Vorbereitung, Einfilhrung, Eingangsfrage, Gesprachsinhalt und
Abrundung eines Kinderinterviews dar. Er beschreibt die Vorbereitung auf das Gesprach mit
einem Kind als wesentlich fiir ein erfolgreiches Interview mit einem Kind. In dieser
Vorbereitungsphase wurden die Leitfiden entwickelt. Darliber hinaus machte sich die
Forscherin im Vornhinein Notizen iiber das Alter, Schulklasse, Geschwister und Anzahl der
Teilnahmen am Juniorcamp, um sich somit einen ersten Eindruck des Kindes zu verschaffen.
Zur Vorbereitung gehort auch, sich den Kindern bei der ersten Begegnung vorzustellen. Die
erste Begegnung mit den Kindern gestaltete sich so, indem sich die Forscherin vorstellte und
sich Kinder und Forscherin griiften. So kannten Forscherin und Kinder jeweils den Namen des
anderen. Dies ist auch bereits ein Teil der Einfithrung des Gespréchs.

Die Forscherin hat zu Beginn die lockere Atmosphére geniitzt, um die Kinder nach ihrem Tag
in der Schule, nach ithrem Haustier oder einem Hobby zu fragen. Dies vermittelt den Kindern
ein gutes Gefiihl und schafft Verbindung zwischen Kind und Forscherin. Darauthin hat die
Forscherin das Vorhaben fiir die Eltern und Kinder jeweils getrennt oder gemeinsam erneut
erlautert. Die Kinder wurden explizit nach der freiwilligen Teilnahme an der Studie gefragt und
im Rahmen dessen wurde ihnen auch eine Einverstdndniserkldrung iibermittelt. Darauthin

wurde zu Beginn des Interviews der Gesprdchsrahmen kurz erldutert, mit Aussagen, wie
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beispielsweise, dass es keine falschen Antworten gibt und dass sie nicht auf alle Fragen
antworten miissen, wenn sie nicht wollen.

Die Eingangsfrage fiir das Interview lautete: ,,Wie war es fiir dich als du erfahren hast, dass du
in das Juniorcamp fahrst?*. Dies fiihrte dazu, dass sich Kinder sofort wieder an das Juniorcamp
erinnerten und bereits bei der ersten Frage aufgeregt iiber das Erleben im Juniorcamp sprachen.
Die Kinder wurden in solchen Situation und bei gewissen Impulsen und plotzlichen Aussagen
nicht in ihrem Redefluss unterbrochen, da sonst wichtige Informationen verloren gehen hétten
konnen. Der Gesprichsinhalt richtete sich groBtenteils an den Leitfaden, jedoch erzdhlten
Kinder immer wieder auch Geschichten, die nicht direkt mit dem Thema in Verbindung
standen. Am Gesprichsinhalt konnte schnell festgestellt werden, ob das Kind motiviert war ein
Interview mit der Forscherin zu fiihren oder nicht. Kinder, die keine Lust hatten, gaben nur
knappe kurze Antworten und zeigten ihr Desinteresse auch nonverbal, indem sie beispielsweise
wihrend des Interviews eine Frage an den Elternteil stellten. In solchen Situationen verlief sich
das Interview auf ein kurzes Gesprach mit dem Kind, da die Forscherin das Kind nicht langer
mit genauerem Fragen aufhalten wollte.

Am Ende des Gesprichs wurde darauf geachtet, dieses nicht abrupt enden zu lassen. So wurde
den Kindern bereits vorher mitgeteilt, dass die letzte Frage an sie folgt. Die Abschlussfrage im
Interview lautete: ,,Willst du mir vielleicht noch etwas zum Juniorcamp oder etwas anderes
erzdhlen?*. Somit wurde den Kindern noch die Mdglichkeit geboten ihre Gedanken, ob zu
diesem Thema oder einem anderen, frei zu erzdhlen, wobei auch hier die Forscherin ihnen noch
aufmerksam zuhorte und das Gesprich ausklingen lie3. Wenn die Kinder nichts mehr zu sagen

hatten, bedankte sich die Forscherin fiir das Gespréch bei ihnen und beendete es somit.

6.2 Zugang, Rekrutierung und Beschreibung der TeilnehmerInnen

Zielgruppe dieser Studie waren Kinder, die an einem Juniorcamp teilgenommen hatten, deren
Elternteil an einer schweren Erkrankung litt und die in der Pflege des Elternteils involviert
waren. Haupteinschlusskriterium war die Freiwilligkeit an der Teilnahme der Evaluation.

Die Eltern wurden interviewt, um die familidre Perspektive und vor allem den
Entscheidungsprozess fiir die Teilnahme am Juniorcamp, sowie den familidren Alltag wihrend
der Abwesenheit des Kindes ersichtlich zu machen. Dabei wurden Elternteile eingeschlossen,
die sich freiwillig fiir eine Teilnahme interessierten, unabhiingig davon, ob es beide Elternteile
waren, der kranke oder der gesunde Elternteil. Kinder, deren Elternteil wieder gesund war,

wurden ebenfalls eingeschlossen.
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Ausgeschlossen wurden Kinder, deren Elternteil verstorben war, da diese durch den Tod des
Elternteils und der daraus resultierenden Trauer und den Auswirkungen belastet hitten sein
konnen. Sie sollten daher durch die Interviewsituation und die Konfrontation mit der erlebten
familidren Situation nicht zusétzlich belastet werden. Zudem hétten vermutlich der Tod des
Elternteils und die Trauer die Erfahrungen, die die Betroffenen im Juniorcamp machten,
iiberlagert.

Die Auswahl erfolgte mit Hilfe der Teilnahmeliste des Juniorcamps. Es wurde eine gezielte
Auswahl mit dem Ziel der Heterogenitét der Stichprobe, z.B. Kinder mit einem krebserkrankten

Elternteil, Kinder mit einem neurologisch erkrankten Elternteil, durchgefiihrt.

Bei der Rekrutierung der Teilnehmerlnnen erfolgte eine Kooperation mit dem OJRK, wobei
dieses als Vermittler zwischen Forscherin und Teilnehmerlnnen fungierte. Das OJRK stellte
der Forscherin die Teilnehmerliste des Juniorcamps zur Verfiigung, die eine Auflistung nach
Alter, Anzahl der Teilnahmen und Erkrankung des Elternteils beinhaltete. Anhand dieser
Teilnehmerliste identifizierte die Forscherin potentielle TeilnehmerInnen aus ganz Osterreich.
Die Forscherin iibermittelte bereits vor der Kontaktaufnahme des OJRK mit den Familien ein
Informationsschreiben sowie eine Einverstindniserklirung (siehe Anhang) jeweils
altersgerecht formuliert, fiir Kind und erziehungsberechtigter Person, an das OJRK. Diese
Informationsschreiben beinhalteten eine Beschreibung der Arbeit, das Ziel der Forschung, eine
Schilderung zum Vorgang der Befragung sowie Kontaktdaten der Forscherin.

Nach der Identifikation von potentiellen TeilnehmerInnen erfolgte eine Riicksprache mit einer
Mitarbeiterin des OJRK, worauthin sie die in Frage kommenden Familien kontaktierte und
ihnen bei Interesse die Schreiben aushédndigte. Bei der Rekrutierung war geplant, dass
interessierte Teilnehmerlnnen die Forscherin direkt kontaktieren, jedoch stellte sich heraus,
dass dies bei der Rekrutierung trotz geduBBertem Interesse nicht der Fall war. Aus diesem Grund
erfolgte die Rekrutierung daraufhin so, dass die Mitarbeiterin des OJRK bei der
Kontaktaufnahme mit potenziellen TeilnehmerInnen, iiber das Informationsschreiben hinaus,
bereits erste Informationen zur Studie iibermittelte und bei Interesse die Erlaubnis zur
Weitergabe der Kontaktdaten erfragte.

Nach Erhalt der Kontaktdaten nahm die Forscherin direkt telefonisch Kontakt zu den
potentiellen TeilnehmerIlnnen auf. Bei diesem ersten Gesprach informierte die Forscherin die
potenziellen Teilnehmerlnnen erneut tiber das Vorhaben und den damit verbundenen Aufwand.
Bestand nach diesem ersten Gespriach weiterhin Interesse an der Teilnahme an der Studie, so

wurde festgelegt wann und an welchem Ort die Interviews stattfinden sollen. Auf Wunsch der
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Teilnehmerlnnen fanden alle Interviews hochstens zwei Wochen nach dem Gespréich und bei

thnen zu Hause statt.

Es wurden sechs Familien, jeweils Kinder und Erwachsene getrennt voneinander, interviewt.
Insgesamt wurden elf Kinder und acht Elternteile interviewt. Das Verhiltnis innerhalb der

Familie, sowie auch die Erkrankung der zu pflegenden Person, sind in folgender Tabelle

(Tabelle 1) ersichtlich:

Familien Teilnehmende Teilnehmendes Erkranktes Erkrankun
amiie Kinder Elternteil Elternteil anxung
.. Chronische
1 Madchen, 13 J. Mutter, 44 J. Vater, 58 J. Nierenkrankheit,
Junge, 15 J. .
Polyneuropathie
2 Junge, 11 J. Mutter, 44 J. Mutter, 44 J. Multiple Sklerose
3 Maidchen, 11 J. Mutter, 43 J. Mutter, 43 J. Brustkrebs
Midchen, 10 J.
ddchen, 10J Mutter, 38 J. Querschnitts-
4 Junge, 11 J. Vater. 45 J Vater, 45 J. 1ihmun
Junge, 13 J. ’ ' 8
Junge, 11 J.
5 Midchen, 12 J. Mutter, 33 J. Vater, 54 1. COPD IV
Vater, 54 J.
Junge, 14 J.
6 Midchen, 11 J. Mutter, 42 J. Mutter, 42 J. Multiple Sklerose

Tabelle 1: Beschreibung der TeilnehmerInnen

Lediglich ein Kind der befragten Familien war ein Einzelkind. Zwei der Kinder nahmen bereits
zum zweiten Mal am Juniorcamp teil und waren zum Zeitpunkt des Interviews bereits in der

Vorbereitung zur dritten Teilnahme am Juniorcamp.

6.3 Datenaufbereitung

Die gefiihrten Interviews wurden mittels eines Diktiergerdtes auf Band aufgenommen.
AnschlieBend wurden die aufgezeichneten Interviews wortwortlich und mit Kommentaren
beziehungsweise Sonderzeichen transkribiert. Transkripte sind fiir eine interpretative Analyse
notwendig und bilden die Basis fiir umfassende Interpretationen des Datenmaterials, weil
dadurch die Betrachtung einer Aussage in ihrem Kontext ermdglicht wird (Mayring, 2002).
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Angelehnt an Kallmeyer und Schiitze (1967, zitiert nach Mayring 2002) wurden vor Beginn der
Transkription Sonderzeichen fiir sprachliche Auffilligkeiten festgelegt. Anhand dieser
Sonderzeichen wurden die jeweiligen Textpassagen mit Auffilligkeiten in der Sprache im

Transkript kommentiert (siche Abb. 1):

(,) = ganz kurzes Absetzen einer AuBerung
= kurze Pause
= mittlere Pause
(Pause) = lange Pause
Mhm = Rezeptionssignal
(7 = Fragenintonation
Sicher = auffillige Betonung
(lachen) = Charakterisierung von nicht sprachlichen Vorgingen
(..), (...) = unverstiandlich
Eigennamen = Synonym
Wohnorte = ggf. mit groBer Entfernung zum Wohnort

Abbildung 1: Transkriptionsregeln angelehnt an Kallmeyer und Schiitze (1967).

6.4 Datenanalyse

Zur Datenanalyse wurde die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) herangezogen. Ein
wichtiger Aspekt der qualitativen Inhaltsanalyse ist die Einbettung des Materials in den
Kommunikationszusammenhang. Das bedeutet, dass der Text immer innerhalb seines
Kontextes interpretiert wird. Das systematische und regelgeleitete Vorgehen ist ein
wesentliches Merkmal dieses Verfahrens. Dabei erfolgt die Orientierung der Analyse an
Regeln, die vorab festgelegt wurden. Es werden bereits am Anfang die Reihenfolge der zu
analysierenden Texte und die zu erfiillenden Bedingungen festgelegt. Bei der induktiven
Kategorienbildung ist jedoch hilfreich, diese Regeln noch offen zu halten. Die
Kategorienbildung steht im Zentrum der Analyse. Der Fokus liegt dabei auf der
Kategorienkonstruktion und —begriindung (Mayring, 2015).

In dieser Arbeit wurden zuerst die Interviews der Kinder einzeln analysiert und daraufhin die
Interviews der Eltern. Die Analyse der Textpassagen geschah immer vor dem Vordergrund der
Evaluationsfragen. Dies bedeutet, dass sich die Bedingungen fiir Kategorien an die
Evaluationsfragen richteten. Die Kategorienbildung erfolgte nach der Analyse beider Instanzen
und getrennt voneinander, jedoch wurden die Kategorien bezogen auf das Erleben der Kinder

auch unter Beriicksichtigung der Elternperspektive gebildet.
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Dieses Analyseverfahren ist theoriegeleitet. Das heift, dass der Forschungsstand zum
Gegenstand bei allen Entscheidungen wéhrend der Analyse herangezogen wird. Das Verfahren
ist sehr gegenstandsbezogen und nicht nur eine Technik, die beliebig angewendet werden kann.
Diese Gegenstandsndhe erfordert auch, dass das Analyseverfahren an jede Untersuchung
angepasst wird (Mayring, 2015). Da es sich bei der Evaluation des Juniorcamps und dem
Phidnomen Young Carers um einen noch relativ unerforschten Gegenstand handelt, wurde hier
bei der Analyse keine Theorie herangezogen, sondern es wurde sich an den Evaluationsfragen
orientiert.

Die Datenauswertung erfolgte mittels der zusammenfassenden Inhaltsanalyse mit induktiver
Kategorienbildung. Das Ziel ist es, das Datenmaterial so zu reduzieren, dass die wichtigen
Inhalte noch erhalten bleiben. Durch Abstraktion wird eine iiberschaubare und sprachlich
einheitliche Fassung geschaffen, die noch ein Abbild des Grundmaterials darstellt. Dies erfolgt
mittels der vier Schritte Paraphrasierung, Generalisierung auf das Abstraktionsniveau, erste
Reduktion und zweite Reduktion (Mayring, 2015).

In den folgenden Tabellen (Tab. 2 und Tab 3.) sind Beispiele der Analyse eines Interviews von
Young Carers und eines von einem Elternteil sichtbar. In der letzten Spalte sind bereits
mogliche Kodes durch die Biindelung der Paraphrasen gegeben. Aus diesen wurden

anschliefend die jeweiligen Kategorien gebildet.
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c¢

Fall Zeile | Nr. | Paraphrase Generalisierung Reduktion
Das Erste war liberraschend, wussten nicht dasses | ..
) . . Uberraschung aufgrund von
1b 6-7 1 sowas gibt und das Zweite, da haben wir uns . )
Unwissenheit und dann Vorfreude
gefreut
K1: Unsicherheit
10- . . . . . . .
1b 13 2 Beim ersten Mal unsicher wie es dort ist Unsicherheit, was einem erwartet - Ungewissheit was einen
erwartet
14- K2: Vorfreude
1b 3 Dann halt war es wirklich eine Uberraschung Uberraschung, was einen erwartet
15 - Auf Aktivititen
d r hwi - - Bekannte Kinder
g7 Dass was mit den anderen Geschwistern passiert K3: Sorge
1b 29 4 ist, auch uns passieren kdnnte, weils einfach so Angst vor einem negativen Ereignis
schlecht im Augenblick geht - Umden Erkrankten
- Vor einem Todesfall
Weil der Papa hat schon begonnen Richtung Tod . . o
1b 90 5 Angst vor einem negativen Ereignis
zu denken
1b 127 |6 Es war dann Abschalten Abschalten vom Alltag
K4: Entlastung
130-
1b 7 Ich wollte Gberhaupt nichts wissen Abstand von zu Hause .
132 - Abstand zur familidren
Situation
272- - Zur Ruhe kommen
1b 8 Am Abend noch in den See, das war Lachen Spal? bei den Aktivitaten
275 K5: Spald
1 306- 5 Teller in den See gehaut, bin ich halt schwimmen Soaf bei . Akt - Bei Aktivitaten
al bei spontanen Aktionen ;
309 gegangen P P - Mitanderen

Tabelle 2: Beispiel der Analyse aus der Kindsperspektive




9¢

Fall | Zeile | Nr. | Paraphrase Generalisierung Reduktion
Wir hatten fur die Kinder von der Caritas eine L . K1: Kontaktaufnahme
. i Information liber eine andere
la 912 |1 Trauerbegleitung und die hat uns darauf .
Organisation erhalten - Information Uber Caritas
aufmerksam gemacht
- Nur durch Zufall vom JC
16- Mann hat den Computer angeschmissen, gesund ) . . erfahren
1a 2 . . . Selber weitere Informationen eingeholt - Weitere Infos wurden selbst
17 und lber die Homepage die Formulare gefunden .
eingeholt
265- Das schwierigste ist, wenn man in einer Notlage ist . . . . Lo . - Problem yom Ic z.u erfahren
1a 3 - . Kein Wissen Gber die Moglichkeiten - Sehr zufrieden mit der
267 von den Moglichkeiten zu erfahren
Kontaktaufnahme
268- Man weils anfangs von nicht, man erfdhrt durch . ..
la 4 . Informationen nur durch Zufall K2: Beweggriinde
269 Zufille
- Gewohntin den Urlaub zu
13 18- s Homepage ist Gbersichtlich, Kontakt immer Sehr zufrieden mit der fahren, nicht méglich mit der
20 freundlich, klappt alles gut Kontaktaufnahme Familie
- Kinder sind gefordert und
25- Sie waren es ja gewohnt rauszukommen, 5
la 6 : g" Kinder sind an Urlaube gewdhnt erschopft
27 entspannen zu kénnen - brauchen Entspannung
K3: Gemeinsame Entscheidung
1 29- ; Kinder waren gefordert, die haben weg mussen, Urlaub ¢ di
@ 30 Urlaub gebraucht riaub war notwendig - Mutter gibt den AnstoR fir
die Teilnahme
324- Sie sind beide ziemlich fertig, bin froh, dass sie ins famili i ) héof - Vater stimmt zu
1la 395 8 Camp fahren Von familidrer Situation erschépft - Kinder nehmen den
Vorschlag gerne an
37 - Anfangs waren sie skeptisch
la 9 Nach anfanglicher Skepsis, haben sie auch wollen Anfangs Skepsis gegeniiber Camp - Fir die Schwester war der
33 Bruder eine Stiitze
- Haben sich darauf gefreut

Tabelle 3: Beispiel der Analyse aus der Elternperspektive




6.5 Ethische Aspekte

Da im Rahmen dieser Arbeit Kinder in der Rolle als pflegende Kinder beziehungsweise als
Kinder von schwer kranken Eltern befragt wurden und Kinder eine vulnerable Gruppe (Mayer,
2011) darstellen, wurde ein Urteil der Ethikkommission der Universitit Wien eingeholt
(Bescheidnummer 00136). Das Phinomen Young Carers ist ein sehr sensibles Thema fiir die
Betroffenen, welches vor allem bei einem Gespriach widerspriichliche Gefiihle hervorrufen
kann. Daher ist es wichtig im Vornhinein ethische Fragen hinsichtlich der Befragung und
Weiterverarbeitung von Informationen der TeilnehmerInnen zu diskutieren. Die Durchfiihrung
dieser Arbeit beriicksichtigt die drei Grundprinzipien des Personlichkeitsschutzes: Umfassende
Information, freiwillige Zustimmung aller Teilnehmerlnnen, Anonymitidt und Schutz der

Einzelnen vor eventuellen psychischen und physischen Schaden (Mayer, 2011).

Umfassende Information und freiwillice Zustimmung

Die TeilnehmerInnen wurden umfassend iiber das Ziel der Arbeit, das geplante Vorgehen, iiber
ihre Rolle dabei und iiber mogliche Auswirkungen auf sie in einer fiir sie verstdndlichen
Sprache informiert. Sie erhielten alle Informationen (siehe Informationssschreiben im Anhang),
die fiir eine Entscheidung relevant waren, und ihre Zustimmung zur Teilnahme erfolgte
freiwillig, ohne jeglichen Druck von Seiten der Forscherin. TeilnehmerInnen hatten das Recht,
die Teilnahme zu verweigern oder die Teilnahme jederzeit zu beenden ohne Anfiihrung von
Griinden. Sie wurden iiber diese Rechte aufgeklédrt und es wurde sichergestellt, dass ihnen
dadurch kein Nachteil entsteht. Die Aufklarung erfolgte zuerst in schriftlicher Form und vor
dem Interview in miindlicher Form, wobei die TeilnehmerInnen und vor allem die Kinder noch
einmal die Mdglichkeit hatten eventuelle Fragen oder Unverstdndnisse zu kldren. Nachdem die
Teilnehmerlnnen wiederholt miindlich aufgeklart wurden, wurde eine schriftliche Zustimmung
(sieche Informed Consent im Anhang) der Teilnehmerlnnen eingeholt. Da es sich bei den
InterviewpartnerInnen auch um Kinder handelte, wurde eine Zustimmung der Kinder und ihrer

Erziehungsberechtigten eingeholt.

Wahrung der Anonymitit

Die Anonymitét, also die Geheimhaltung ihrer Identitét, wurde den TeilnehmerInnen schriftlich
zugesichert. Alle Daten der TeilnehmerInnen wurden von der Forscherin sicher aufbewahrt und
sind nur fiir sie zuginglich und ersichtlich. Bei der Transkription wurden alle

personenbezogenen Daten anonymisiert, das heillt, dass beispielsweise Namen
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pseudonymisiert wurden. Zum Beispiel wurde aus Herr Miiller Herr Kogler oder aus ,,Ich bin
in Wien geboren" wurde ,,Ich bin in (nennt Stadt) geboren". Informationen, bei denen aufgrund
ihrer Einzigartigkeit eine Unkenntlichmachung unmoéglich war, wurden entweder nicht
transkribiert oder sinngemill entfremdet, wodurch ein Riickschluss auf einzelne Personen
ausgeschlossen war. Die Tonbandaufzeichnungen und ausgedruckten Transkripte werden nach

Verschriftlichung der Arbeit geloscht.

Schutz vor physischen und psychischen Schiden

Damit der Schutz vor psychischen Schaden fiir die TeilnehmerInnen gegeben ist, hat sich die
Forscherin im Vornhinein {iberlegt was das Ansprechen dieses sensiblen Themas fiir die Kinder
und den erkrankten Elternteil bedeuten konnte. Da das Risiko bestand, dass vor allem negative
seelische Gefiihle ausgelost werden konnten war es wichtig, behutsam wéhrend des Interviews
vorzugehen und das Wohl der InterviewpartnerInnen jederzeit in den Vordergrund zu stellen.
Sie hatten jederzeit die Moglichkeit gehabt bei Bedarf Pausen einzulegen, das Interview zu
unterbrechen oder eventuell auch auf einen anderen Zeitpunkt zu verschieben. Vor allem den
Kindern wurde die Situation altersgerecht erkléart und wéihrend des Interviews auf ihr Verhalten
geachtet, um eventuell schon im Vornhinein eine kurze Pause einzulegen, bevor es iiberhaupt
zu einer Belastung gekommen wire. Die Kinder hatten auch die Moglichkeit, dass ein Elternteil
wihrend des Interveiws anwesend war, um ihnen eine Stiitze zu geben. Als weitere
SicherheitsmaBBnahme konnte bei Bedarf der Kontakt zu einer Psychologin {ibermittelt werden,
die sie bereits aus dem Juniorcamp kannten. Des Weiteren konnten sie ihr Anliegen jederzeit
mit der Interviewerin besprechen, auch nach dem Interview, da ihre Kontaktdaten vorlagen.
Das Gesprich mit der Psychologin oder ein Gespridch mit der Forscherin im Nachhinein war

bei keiner Familie erforderlich.

6.6 Giitekriterien qualitativer Forschung

In dieser Arbeit wurden folgende Aspekte der sechs Giitekriterien nach Mayring (2002)
berticksichtigt:

Verfahrensdokumentation

Der Forschungsprozess in der qualitativen Forschung ist oft individuell gestaltet, da er an den
zu untersuchten Gegenstand angepasst wird. Daher ist es von besonderer Wichtigkeit diesen
Forschungsprozess detailliert zu beschreiben um ihn fiir andere nachvollziehbar zu machen. In
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dieser Arbeit wurden die Literatur und der Forschungsstand aufgearbeitet und beschrieben. Des
Weiteren wurden der Feldzugang, die Griinde fiir die Auswahl der TeilnehmerInnen, wie auch
die Datenerhebung, Datenaufbereitung und Datenanalyse genauestens beschrieben. Um die
Nachvollziehbarkeit dieser Schritte zu steigern wurden die Transkriptionsregeln, wie auch

Beispiele der Analyse dargestellt.

Argumentative Interpretationsabsicherung

Die Ergebnisse in der qualitativen Forschung ergeben sich aus Interpretationen, die jedoch nicht
bewiesen werden konnen. Aufgrund dessen werden diese Interpretationen argumentativ
bestitigt. Um in dieser Arbeit eine argumentative Interpretationsabsicherung zu erreichen
wurden die Ergebnisse jeweils mit Originalzitaten unterlegt. Die Ergebnisse sind in sich

schliissig und es sind keine Briiche im Verlauf der Ergebnisse ersichtlich.

Regelgeleitheit

Obwohl Offenheit und Flexibilitdit Grundprinzipien qualitativer Forschung sind, muss der
Forschungsprozess dennoch nach Regeln ablaufen. In dieser Arbeit wurde die
zusammenfassende Inhaltsanalyse mit induktiver Kategorienbildung nach Mayring (2015)
angewandt, nach dessen Regeln das Datenmaterial systematisch aufgearbeitet wurde. Dabei ist
jedoch zu beachten, dass die Datenanalyse nicht wie vorgegeben theoriegeleitet stattfand,

sondern an den Gegenstand angepasst wurde.

Nihe zum Gegenstand

Die Nédhe zum Gegenstand spielt in der Forschung eine besondere Rolle. Die Forscherin begab
sich in die Lebenswelt der Betroffenen, indem alle Interviews im héuslichen Umfeld der
Teilnehmerlnnen stattfanden. Daher konnte ein offenes Verhéltnis zwischen Forscherin und
Teilnehmerlnnen und ein umfassender Einblick in hdusliche und familidre Situation der

Betroffenen geschaffen werden.

Kommunikative Validierung

Die kommunikative Validierung setzt voraus, dass die Ergebnisse mit den Betroffenen
diskutiert werden, jedoch konnte dies im Rahmen der Masterarbeit nicht umgesetzt werden. Die
Ergebnisse wurden auf ihre Giiltigkeit hin {iberpriift, indem sie mit dem Betreuer dieser Arbeit

diskutiert wurden. So konnte die kommunikative Validierung teilweise erfiillt werden.
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7. Ergebnisse

Die Ergebnisse beinhalten die Perspektiven von Young Carers und ihrer Eltern hinsichtlich des
Erlebens des Juniorcamps. Das Erleben von Young Carers und Eltern beinhaltet nicht nur die
Zeit indem das Juniorcamp stattfindet sondern dariiber hinaus auch die Zeit davor, da diese
wesentlich fiir die Teilnahme am Juniorcamp ist, sowie die Zeit danach um festzustellen wie
sich das Programm auf die Familie auswirkt. Das Erleben des Juniorcamps gestaltet sich als

Prozess, welcher folgende Phasen beinhaltet:

e Das Erleben vor dem Juniorcamp
e Das Erleben wihrend des Juniorcamps

e Das Erleben nach dem Juniorcamp

Das Erleben von Young Carers und ihren Eltern zu den unterschiedlichen Zeitpunkten wird in

folgender Abbildung (Abb. 2) chronologisch aufgezeigt:

‘\ Young Carers ‘ ‘ Eltern ‘

‘ Familidrer Entscheidungsprozess ‘

‘ Ambivalente Vorfreude ‘

( Ve ™
‘ ,Etwas Besonderes” ‘ ( *
‘ ,»Wir unter uns“ ‘ Zeit nutzen

‘ ,Betreut sein” ‘ \ y
‘ »Anders als zuvor”

Abbildung 2: Phasenhafte Darstellung des Erlebens aus der Perspektive der Kinder und Eltern

Die Analyse der Daten zeigt, dass es teilweise zu einem gemeinsamen Erleben in Bezug auf
das Juniorcamp kommt. Dies ist vor allem davon abhingig zu welchem Zeitpunkt das Erleben
betrachtet wird und ob sich die Familie gemeinsam zu Hause oder sich das Kind im Juniorcamp
befindet. Die Phasen, in denen sich Young Carers zu Hause bei ihren Eltern befinden werden

gemeinsam erlebt. Die Zeit, in der die Familien rdumlich voneinander getrennt sind, wird auf
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ganz unterschiedliche Weise erlebt. In den folgenden Kapiteln wird das Erleben von Young
Carers und ihrer Eltern zeitlich chronologisch genauer beschrieben, wobei innerhalb der Phasen
zuerst die Ergebnisse der Eltern und darauffolgend die der Kinder beschrieben werden. Das

Erleben der Young Carers wird teilweise durch die Perspektive der Eltern ergénzt.

7.1 Erleben vor dem Juniorcamp

‘ Young Carers ‘ Eltern

‘ Familidarer Entscheidungsprozess ‘

‘ Ambivalente Vorfreude \

Abbildung 3: Erleben vor dem Juniorcamp

Die Zeit vor dem Juniorcamp umfasst den Zeitraum, in dem die Familie erstmals Informationen
iiber die Moglichkeit des Juniorcamps erféhrt bis hin zu dem Zeitpunkt wenn die Kinder und
Jugendlichen die Reise zum Juniorcamp antreten. In dieser Phase befinden sich die Young
Carers noch zu Hause bei ihren Familien. Die Vorbereitungen auf das Juniorcamp werden
gemeinsam getroffen. Diese Zeit wird geprégt durch den gemeinsamen Entscheidungsprozess
und die ambivalente Vorfreude. Der gemeinsame Entscheidungsprozess betrifft die gesamte
Familie im Gegensatz zur ambivalenten Vorfreude. Fir Young Carers selbst steht der
Entscheidungsprozess im Hintergrund, da die ambivalente Vorfreude bis zur Teilnahme am

Juniorcamp wesentlich ihr Alltagserleben prégt.

7.1.1 Gemeinsamer Entscheidungsprozess

Es findet ein gemeinsamer Entscheidungsprozess statt, wobei dieser durch die Eltern initiiert
und dadurch anfangs auch lediglich von den Eltern durchlebt wird. In dessen Verlauf kommt

es dann zu einem Einbezug der Kinder durch ihre Eltern.
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Vom Juniorcamp erfahren

Der gemeinsame Entscheidungsprozess wird dadurch eingeleitet, dass Familien das erste Mal
iiber die Moglichkeit des Juniorcamps erfahren. Ein Elternteil erfihrt mehr oder weniger durch
Zufall vom Unterstiitzungsangebot. Dies empfinden sie als ,,Problem®, da sie ohne diese
»Zufallsbegegnung* nicht iiber diese Mdglichkeit Bescheid wissen wiirden. Dies verdeutlicht

folgendes Zitat:

., [...] ich glaube das ist das schwierigste, wenn man in so einer Notlage ist so wie
wir es sind, das man von diesen ganzen Moglichkeiten, die es gibt erfdhrt. Das ist

das Problem. Man dh man weif3 anfangs so von nichts, man erfihrt durch Zufdlle *

(1V 1a).

Insbesondere wenn Familien im Alltag keine Unterstiitzung von externe Fachpersonen erhalten
oder diese nicht in Anspruch nehmen, bekommen sie die Informationen lediglich per Zufall
ganz nach dem ,, meine Nichte hat das irgendwo gehort [...] “ (IV 2a).

Ist die familidre Situation und dadurch auch die der Kinder und Jugendlichen Fachpersonen und
Institutionen, wie Jugendamt oder Schule bekannt, so erhalten sie, vorausgesetzt, dass die
Institution iiber die Moglichkeit des Juniorcamps Bescheid weil3, bewusst die Informationen

dartiiber:

. [...] Jugendamtsleiterin, die was da war, die hat sofort an das gedacht und die

hat uns ein paar Wochen spdter die Unterlagen geschickt.” (IV 5a).

Familien, die professionelle Unterstiitzung in Anspruch nehmen, die auch die MaBBnahme des

OJRK kennen, erfahren iiber diese von der Mdglichkeit des Juniorcamps.

,,Und ohne die Therapeutinnen von der Krebshilfe Wien hiitte ich das nicht gewusst,
dass es diese Moglichkeit iiberhaupt gibt. Und da bin ich schon froh driiber, dass
es tiber die Gesprdchstherapie tiberhaupt dazu gekommen ist, dass sie fahren

konnten“ (IV 3a).

Nachdem die Familien erstmals vom Juniorcamp erfahren haben und ein Interesse an einer
Teilnahme des Kindes besteht, werden genauere Informationen iiber die Homepage eingeholt.
Bevor die Eltern mit den Kindern und Jugendlichen iiber die Teilnahme am Juniorcamp reden,

informieren sie sich erst selbst genauer iiber das Programm. Erst dann besprechen sich die

42



Eltern untereinander hinsichtlich der Teilnahme des Kindes um sicherzustellen, dass beide

Elternteile fiir eine Teilnahme sind um so einer Enttduschung beim Kind entgegenzuwirken.

,[...] ich hab zuerst mit seinem Vater gesprochen, ob er was dagegen hdtte und
hab gesagt, schau dir das an, [...] wenn das fiir dich ok ist, redest du mit dem Peter
oder soll ich das machen* (IV 2a).

Danach wird das Kind iiber das Juniorcamp informiert: /...] ich habe das Tina vorgelegt, lies
dir das mal durch und es ist ja auch sehr gut beschrieben gewesen schon in den Unterlagen
(IV 3a). Die Kinder selbst erhalten von den Eltern auch die Unterlagen iiber das Camp, damit

sie sich den Inhalt und die Fotos selbst durchsehen konnen.

Beweggriinde fiir die Inanspruchnahme

Es gibt fiir Eltern eine Vielzahl an Beweggriinden fiir die Teilnahme ihres Kindes am
Juniorcamp. ,, Die Kinder haben sich das ja verdient, dass sie rauskommen, dass sie was
anderes sehen (IV 5a). Die Kinder und Jugendlichen sollen mal von zu Hause wegkommen,
da sie dort keine Mdoglichkeit haben Freizeitaktivititen im grolen Mal3e auszuleben und auch
Abstand zur erkrankten Person bekommen ,,/...J/ auch ein bisschen weg von mir weifst, einfach

mal einen Unterschied von daheim [...] “ (IV 6a).

Sie sollen etwas erleben, was sie zu Hause nicht haben und nicht erleben konnen, dabei steht

vor allem das Spa3 haben im Vordergrund und das Vergessen der Erkrankung des Elternteils.

., Eben alles was sie so das Jahr zuvor weniger, also ich hab so das Gefiihl gehabt,
dass der Spaf; gelitten hat, dieses Unbeschwerte. Einfach einmal alles vergessen,
was mit meiner Krankheit zu tun gehabt hat. Alles hinter sich lassen und einfach

nur Spaf3 haben, das war irgendwie meine Motivation* (IV 3a).

Die Familie kann keinen gemeinen Urlaub unternehmen, daher sollen zumindest die Kinder

Urlaub machen konnen, ohne dabei auf die erkrankte Person achten zu miissen.

,,Dass sie mal was erleben und was sehen und nicht dauernd auf mich Riicksicht

nehmen miissen* (IV 4).

Die Kinder und Jugendlichen sollen dadurch auch eine Entspannung von der familidren
Situation zu Hause erfahren. Zentral ist auch der soziale Kontakt zu gleichaltrigen Personen

und der Umgang mit anderen Kindern: ,, Waren wieder keine Kinder da und das war mein
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Hauptbeweggrund, dass er mit Gleichaltrige zusammenkommt“ (IV 2a). Dartiiber hinaus sollen
sie Freizeitaktivititen unternechmen konnen und vor allem auch altersentsprechende

Beschiftigung erfahren.

Gemeinsame Entscheidung treffen

Die Entscheidung ./...] war -eigentlich gemeinsam dann“ (IV 3a) nachdem alle
Familienmitglieder umfassend iiber das Programm und den Verlauf des Juniorcamps informiert
waren. ,, Aber die Entscheidung war einstimmig und sofort” (IV 5a), was bedeutet, dass die
gemeinsame Entscheidung von Eltern und Young Carers schnell und bald fallt nachdem sie das
erste Mal iiber die Moglichkeit erfahren haben.

Wesentlich fiir die Teilnahme am Juniorcamp ist der Wunsch des Kindes. Die Eltern holen sich
die Informationen und bereiten dem Kind den Vorschlag mitzufahren, jedoch héngt die
tatsdchliche Teilnahme stark davon ab, ob das Kind in das Camp mitfahren will. Dieses wird
von den Eltern keinesfalls zu einer Teilnahme gedridngt oder davon {iberzeugt, sondern sie

lassen ihr Kind ganz nach ihrem freien Willen entscheiden.

., Also fiir mich war eben auch der Hauptgrund, wann der Peter sagt das tdit mich
interessieren. [...] So hat sich sein Vater das mit ihm angeschaut und sie habens

beschlossen, nur ich hdtte ihn sicher nicht gegen seinen Willen dort hingeschickt

(1V 2a).

Nachdem die Entscheidung von Eltern und Young Carers zur Teilnahme am Juniorcamp
gefallen ist, nimmt ein Elternteil Kontakt zum Osterreichischen Jugendrotkreuz auf. Dabei
werden entweder noch offene Anliegen und Fragen geklért oder bereits die Unterlagen fiir die
Teilnahme iibermittelt. Der Kontakt zur Organisation wird als unkompliziert, einfach und
problemlos angesehen. Dies ist wichtig, damit Eltern Vertrauen in die Organisation und die

Personen bekommen, denen sie ihr Kind anvertrauen.

,Also ich hab eigentlich ein gutes Gewissen gehabt, ein gutes Gefiihl von den
Menschen, denen ich ihm anvertraut habe quasi, also alleinig von der Organisation
her, alleinig von den Telefongesprichen her und wirklich sehr ausfiihrliches

Programm haben wir gekriegt™ (IV 2a).

Das OJRK zeigt sich flexibel hinsichtlich der Bedingungen zu einer Teilnahme am Juniorcamp.
Dies &duflert sich beispielsweise dadurch, dass vor allem bei Geschwistern Ausnahmen

hinsichtlich der Altersgrenze gemacht werden: ,,/...] ich habe gefragt ob der Markus auch
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mitdiirfte und dann hat sich das so ergeben (IV 3a). Diese Flexibilitdt und das Bemiihen

seitens der Organisation wirkt sich fordernd auf die Teilnahme aus.

7.1.2 Ambivalente Vorfreude

Sobald die Kinder vom Juniorcamp erfahren und wissen, dass sie daran teilnehmen konnen,
stellt sich bei ithnen so etwas wie eine ambivalente Vorfreude ein. Die Kinder befinden sich
sozusagen ,, hm zwischendrin“ (IV 2b) in einem Zwiespalt ihrer Gefiihle, welche geprigt sind
von Vorfreude, Unsicherheit und Sorge. Insbesondere anfangs begegnen sie der Teilnahme mit

einer Skepsis, worauf hin dann die Freude dariiber einsetzt.

., Erstmal das Erste war iiberraschend, wir wussten nicht dass es so was gibt und

das Zweite, ja da haben wir uns eigentlich schon darauf gefreut* (IV 1b).
Vorfreude

Die Kinder empfinden Vorfreude hinsichtlich der Aktivititen, die sie im Juniorcamp machen
konnen, insbesondere da sie zu Hause aufgrund der Erkrankung des Elternteils nicht die

Moglichkeit dazu haben. Dies verdeutlicht folgendes Zitat:

,Also ich habe mich schon auch darauf gefreut halt und weil halt auch in den
Unterlagen drinnen, die ich mir durchgelesen habe, eben viel gestanden ist, dass
man abwechslungsreiche Sachen macht und so und halt auch viel in der Natur, was

Jjetzt nicht so méglich war zwischenzeitlich* (IV 3b).

Dariiber hinaus freuen sie sich auf den Abstand zur hduslichen Situation und auf ,, Einmal Ruhe
von daheim [...] (IV 4b). Young Carers empfinden auch Vorfreude auf den Kontakt zu anderen
Kindern im Juniorcamp, jedoch stellt sich dieses Gefiihl nur bei denjenigen ein, die bereits am
Juniorcamp teilgenommen haben. Diese haben Freundschaften im Juniorcamp gekniipft, daher

[...] freuen wir uns, dass wir uns wieder treffen* (IV 1b).

Einerseits freuen sie sich auf das Juniorcamp, andererseits jedoch wird diese Vorfreude auch
von Angst, Sorge und Unsicherheit hinsichtlich des Camps selbst und der familidren Situation

begleitet.
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Unsicherheit

Young Carers, die zum ersten Mal am Juniorcamp teilnehmen empfinden vor allem
Unsicherheit hinsichtlich der Teilnahme. Im Vordergrund steht die Frage wie es dort sein wird.
,» Wir wussten nicht was uns erwartet (IV 5b). Eine zentrale Rolle dabei spielt der Aspekt, dass
die Kinder dort noch keinen kennen und keine Freunde haben. Dies bereitet ihnen am meisten
Angst vor der Teilnahme am Juniorcamp, da sie Angst haben dort alleine zu sein. ,, Weil man

da ja niemanden kennt und das ist ja dann komisch, wenn du da keine Freunde hast* (IV 6b).

Fiir viele der Kinder ist es das erste Mal, dass sie alleine fiir ldngere Zeit getrennt von ihren
Eltern Urlaub machen. Daher machen sie sich auch Gedanken dariiber, ob sie wihrend des
Aufenthalts im Juniorcamp Heimweh bekommen und was sie dann tun konnen. Die Teilnahme
von Geschwistern bietet daher fiir Young Carers eine Stiitze und reduziert ihre Unsicherheit

hinsichtlich dessen.

., [ ...] und dann habe ich mir gedacht, eigentlich schon gut, weil wenn ich mir jetzt
vorstelle zwei Wochen und ich war halt noch nie so lange weg und ja dann habe
ich mich schon gefreut, dass der Markus mitkommt. [...] Halt nicht, dass er auch

noch weg wdre“ (IV 3b).

Angst und Sorge

Zentral in dieser Phase ist die Angst und Sorge des Kindes um den erkrankten Elternteil und
das nicht wissen ,, [...] ob zu Hause was passieren wird“ (IV 5b).

Die familidre Situation zu Hause ist schwierig und stark geprdgt von der Erkrankung der zu
pflegenden Person. In manchen Familien ist die Erkrankung fortgeschritten und die erkrankte
Person befindet sich in einem schlechten Zustand. Hinzu kommt, dass Kinder, die bereits
innerhalb der Familie Erfahrungen mit schwerwiegenden Erkrankungen bei anderen
Familienmitgliedern und dem Tod von nahestehenden Personen gemacht haben, diese
Erfahrung auch auf das kranke Elternteil projizieren und die Situationen beziehungsweise den

Verlauf der Erkrankungen miteinander vergleichen.

Bei friitherer Teilnahme am Juniorcamp kann es sein, dass Young Carers prigende Erlebnisse
gehabt haben, die mit der Erkrankung oder Tod eines Familienmitglieds bei anderen Kindern

wihrend des Aufenthalts im Camp einhergehen.
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., Naja dieses Jahr von zu Hause weg zu sein auf jeden Fall persénlich, dass was
mit den anderen zwei Geschwistern passiert ist, auch bei uns passieren konnte,

weils einfach so schlecht im Augenblick steht* (IV 1b).

Diese Erfahrungen verstirken bei einer erneuten Teilnahme die Angst vor dem Tod den
erkrankten Elternteil und die Sorge darum, dass sie zu dieser Zeit nicht zu Hause sind. Diese
Sorgen und Angst um den erkrankten Elternteil nehmen nicht ab in dieser Zeit, sondern bleiben

bei den Kindern auch nach Abreise ins Juniorcamp sowie dariiber hinaus bestehen.

Die Vorfreude, die Kinder auf das Juniorcamp aufweisen, erleben auch die Eltern, daher ist dies
auch entscheidender Beweggrund, um den Kindern die Teilnahme zu ermdglichen. Vor allem
jedoch, wenn die Kinder Angst oder Sorgen in Bezug auf das Juniorcamp haben, versuchen die

Eltern ihre Kinder zu beruhigen und sie in ihrer Freude zu bestérken.

,,Mein Hauptproblem war wirklich, dass ich gewusst hab er kennt niemanden. Und
der Peter ist nicht so der Typ, der tut sich mit Erwachsenen leichter als eben mit

Kindern* (IV 2a).

Die Bedenken der Kinder fiihrt aber auch dazu, dass Eltern sich Gedanken darum machen, wie

es dem Kind dort hinsichtlich dessen gehen wird.

7.2 Erleben wahrend des Juniorcamps

Young Carers ‘ ‘ Eltern

\ ,Etwas Besonderes”

\ ,Wir unter uns” ‘ Zeit nutzen

\: ,Betreut sein” ‘ \ Y

Abbildung 4: Erleben wihrend des Juniorcamps

Diese Phase reicht von der Abreise der Kinder in das Juniorcamp bis hin zu dem Zeitpunkt,
wenn sie wieder nach Hause fahren. Folgend wird darauf eingegangen wie die Kinder die Zeit
im Juniorcamp erleben und wie sich der familidre Alltag zu Hause ohne Kinder gestaltet. Diese

Zeit wird aufgrund der raumlichen Trennung der Familien unterschiedlich erlebt. Die Kinder
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erfahren aufgrund der Abwesenheit von zu Hause keinen alltidglichen Tagesablauf und obwohl
die sich die Eltern zu Hause befinden, versuchen auch diese nicht dem normalen Alltag und den
Alltagspflichten nachzugehen. Die Eltern nutzen vor allem die Zeit zu Hause ohne Kinder auf
unterschiedlicher Weise. Wéhrend der Tagesablauf der Kinder etwas Besonderes darstellt, in
dem die Kinder sich als wir unter uns wahrnehmen und sich dabei ein Gefiihl des betreut

seins einstellt.

In den folgenden drei Kapiteln (7.2.2, 7.2.3 und 7.2.4) wird das Erleben von den Kindern im

Juniorcamp beschrieben.

7.2.1 Etwas Besonderes

Die Young Carers sind begeistert von der Vielfalt an Mdglichkeiten, insbesondere der
Aktivitaten und Ausfliige, die ihnen im Juniorcamp geboten werden. Sie sind fasziniert von den
Aktivitéten, die sie dort gemacht haben sowie von den Erkenntnissen und Erfahrungen, die sie

sammeln konnten.

Ja und dann halt war es wirklich eine Uberraschung, dass es plotzlich dann hiefs,
ja wir machen einen Tag wirklich erste Hilfe und so. Und am anderen Tag machen
wir Ausfliige, am Nachmittag sind wir am See dhm. Der Hype war glaub ich der

Helikopter, wir haben uns so einen Helikopter angeschaut* (IV 1b).

Der Aufenthalt wird beispielsweise als ,, geil, kann nichts anderes sagen“ (IV 5b) beschrieben.
Die Zeit im Juniorcamp ist fiir Kinder sehr aktiv und prigend, daher konnen sie sich auch lange
Zeit danach genau an das Juniorcamp und das Erleben wihrenddessen erinnern. Dies
verdeutlicht sich durch die akribische Aufzéhlung der unterschiedlichen Aktivitdten, die sie

dort unternommen haben.

,, Also wir waren klettern, wir waren oft schwimmen halt weil es so heifs war, wir
waren eben Schifffahrt, wir haben auch mal ein Eis bekommen [...] ja wir waren
noch Schnorcheln [...] und wir hatten dann noch diese Fiihrung durch den
ausgetrockneten Bach und da haben wir auch Schlangen gesehen und so, das haben

wir nicht erwartet, aber die haben wir gesehen* (IV 3b).
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Besondere Erlebnisse

Der See spielt fiir alle Kinder eine zentrale Rolle bei den Erlebnissen im Juniorcamp. Einerseits
ist es fiir sie etwas Besonderes, einen Urlaub am See zu verbringen, andererseits wird der See

erst durch die Summe an Erlebnisse, die dort zustande kommen, zu einer Besonderheit.

. Jaaa. Sogar ein privates Grundstiick haben wir gehabt und einen privaten Steg.
Das heifst, dass nur die, die dort gewohnt haben, dort hingehen haben diirfen halt “
(1V 4b).

Das Erlebnen der Kinder wird nicht nur durch die sportlichen Aktivititen, wie Hochseilgarten
oder Volleyballspielen und Ausfliige, wie beispielsweise ins Kino gehen geprégt, sondern vor
allem auch durch die Erlebnisse, die im Laufe einer Aktivitit gemeinsam und spontan zustande
kommen. Durch all diese Aktivititen und Ereignisse und insbesondere durch die Gemeinschaft
mit anderen Kindern und BetreuerInnen erleben Young Carers dort viel Spal3. Dies zeigt sich
anhand des folgenden Zitats, indem es darum geht, dass die Kinder und Betreuer am Abend

noch spontan baden gegangen sind:

., Und wir waren, ich hatte auch noch eine Badehose an, dann Hose aus und mit T-
Shirt und allem drum und dran in den See rein, manche sind mit kurzer Hose normal

rein. Also das war Lachen* (IV 1b).

Alle Kinder haben ein Ereignis aus der Zeit im Camp, welches ihnen besonders in Erinnerung
geblieben ist. Insbesondere die Ereignisse, wie Lagerfeuer oder Kinderdisco sind noch stark bei
den Kindern verankert und damit auch das Beisammensein mit den anderen Kindern. Young
Carers erldautern auch individuelle, besondere Ereignisse, die im Juniorcamp stattgefunden

haben, wie Geburtstagspartys.

., Und alle haben gewusst von der Geburtstagsparty, aber ich und der andere nicht, also und

wir haben also gedacht (...) derweil haben sie so einen Kuchen und dh Geschenke fiir uns

gehabt* (1V 6).

Freie Wahl haben

Als etwas Besonderes sehen Young Carers auch den Freiraum, denen ihnen die BetreuerInnen
gewihrleisten und daraus folgend die Moglichkeit selbst eine Wahl zu treffen. Dies kann sich
einerseits dadurch ausdriicken, dass sie selbst entscheiden konnen ob und welche Aktivitat sie

machen wollen, wie:
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,Also diese abwechslungsreichen Sachen auch und wenn jemand, wir hatten am
Anfang gleich eine Schifffahrt und wenn jemand sagt, man mochte jetzt iiberhaupt
nicht mit, dass man dann einfach sagt man bleibt dort* (IV 3b).

Oder ob sie innerhalb einer Aktivitdt selbst die Verantwortung filir deren Ablauf tragen, wie
beispielsweise die Organisation der Aufgabenverteilung indem sie untereinander bestimmen

diirfen welche Tétigkeiten sie libernehmen:

., Wir haben das selber in der Gruppe, also ohne Betreuer ausgemacht, wer das
Holz sammelt, wer das sortiert, selber das kam von selber, da hat keiner gesagt wie

wir das machen miissen* (IV 5).

Durch den gebotenen Freiraum konnen die Kinder selbst bestimmen welche Aktivititen sie
unternechmen wollen und in welchem Ausmal sie sich bei einer Aktivitit beteiligen wollen.
Dariiber hinaus gibt es ithnen die Moglichkeit sich selbst untereinander abzusprechen ohne den

direkten Eingriff der Betreuerlnnen.

7.2.2 Wir unter uns

In der Zeit, in der die Kinder im Juniorcamp sind, bilden sie eine Gemeinschaft und es wird zu
einem ,,Wir unter uns®, obwohl ,,ja grundsdtzlich das Camp ist wirklich so, es ist aus ganz

Osterreich vereinzelt zusammen gewiirfelt” (IV 1b).

Abschalten von Daheim

Sie konnen abschalten von der familidren Situation und den Schwierigkeiten zu Hause. Dies
zeigt sich auch darin, dass sie Distanz zu daheim wahren. Es besteht zwar telefonischer Kontakt
zwischen den Kindern und ihren Eltern, jedoch wird dieser von den Kindern kurz gehalten und
ist auch nicht immer erwiinscht, da sie das Gefiihl haben, dass so lange kein Anruf von zu Hause

kommt, auch alles in Ordnung ist.

,,»Die Mama hat angerufen, ich hab sie dann ziemlich angefahren warum sie anruft,

weil ich wollte iiberhaupt nichts wissen* (IV 1b).

Umegang untereinander erlernen

Die Kinder lernen im Laufe des Aufenthalts den Umgang miteinander, wobei auch Konflikte

entstehen, die Konfliktlosungen vonseiten der Kinder erfordern. Vor allem anfangs stellen der
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Umgang mit anderen Kindern und das Kennenlernen voneinander die Young Carers vor eine

Herausforderung, wenn sie einander noch unbekannt sind.

»Ja erste Woche hats ein bisschen lang gedauert, zweite Woche ist schnell

vergangen [...] Na, da hab ich noch keinen gekannt* (IV 2b).

Es benotigt eine gewisse Zeit bis sie sich untereinander kennengelernt haben und sie sich als
Freunde anndhern. Dieses Problem weisen Kinder, die sich bereits aus fritheren Teilnahmen
zumindest teilweise kennen nicht auf, ,, die haben sich schon alle angefreundet® (IV 2b) im
vorangegangenen Juniorcamp.

Kinder erlernen den Umgang mit anderen Kindern, auch mit denjenigen mit denen sie nicht
immer gut klarkommen. ,, Manche habe ich nicht so mogen, manche schon* (IV 6b). Es kommt
auch zu Konflikten zwischen den Kindern, die in manchen Féllen kleine Streitigkeiten

darstellen oder aber auch zu grof8eren Problemen werden.

., Also am Anfang waren die Zimmer so schlimm, weil dieser eine Junge in meinem
Zimmer war und da war noch einer Zimmer, der war urnett. Und wir waren so kurz

davor ihm eine zu geben, er ist so blod* (IV 5b).

Die groflen Konflikte zwischen den Kindern werden unter Einbezug der Betreuerlnnen
bestmoglich gelost. Die Konflikte geben den Kindern jedoch keinen Anlass sich von den
anderen zuriickzuziehen, sondern sie versuchen den Problemen aus dem Weg zu gehen und

empfinden den Umgang mit den Kindern dennoch als gut.

,,Also am Anfang gab es eben mit einem Mddchen halt so Schwierigkeiten, also so
sie hat mir die Schuld zugeschoben gehabt und das habe ich halt nicht verstanden,

das hat mich gekrdnkt. Aber so eigentlich sehr gut* (IV 3b).

Damit keine weiteren Konflikte entstehen wird auch versucht das eigene Verhalten der
Situation anzupassen und zu verdndern: ,, Aber dann bin ich ein bisschen netter gewesen, jetzt

bin ich ein bisschen netter* (IV 4c).

Es muss sich auch nicht jeder mit jedem gut verstehen, da die Kinder untereinander immer

jemanden finden mit dem sie ,,gut kdnnen®. Dort entstehen dann Freundschaften.

,,Und es hat sich eigentlich eh jeder mit irgendjemanden gut verstanden und mit

denen hat man halt auch was gemacht. Und da das ziemlich grofs was der Garten,
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also das Geldinde, konnten wir auch viel machen und das war halt schon ja* (IV

3b).

Freundschaften entstehen

Die Kinder kniipfen Freundschaften im Camp, wobei sich je nachdem wie gut sie sich

verstehen, Gruppen bilden: ,,Ja wir hatten unsere Gang* (IV 1b).

,,Und die war echt toll. Sie haben gut zusammen gepasst, sie waren eine Gruppe *

AV 1b).

Die Freundschaften, die wahrend des Aufenthalts gekniipft werden, bleiben auch nach der Zeit

im Camp, wenn die Kinder sich wieder zu Hause befinden, erhalten:

Ja die Mila, die ist wie wir das erste Mal gefahren sind auch das erste Mal und
seitdem ist sie eine gute Freundin. Ja wir haben uns im ersten Jahr immer getroffen
in den Sommerferien, nur jetzt ist das irgendwie abgebrochen, weil ich ihre
Handynummer verloren habe, dann sie meine. Jetzt haben wir sie wieder gefunden
und jetzt schreiben wir viel miteinander und jetzt freuen wir uns dass wir uns wieder

treffen* (IV 1b).

Die FreundInnen halten nach dem Juniorcamp intensiven Kontakt zueinander und es kommt
sogar zu Treffen zwischen den FreundInnen. Die Freundschaften aus dem Juniorcamp werden
von den Kindern jedoch anders wahrgenommen als diejenigen, die sie zu Hause haben, weil es
beispielsweise mit den FreundInnen aus dem Juniorcamp noch zu keinen Konflikten kam oder

Bemiihungen bestehen auch trotz der ortlichen Distanz die Freundschaften aufrechtzuerhalten.

,Ja so es ist halt so, dass sie ziemlich weit weg wohnen halt, aber ja es ist halt
irgendwie anders weil wir haben uns irgendwie noch nie gestritten und so und sie
waren halt immer auch also sie haben immer versucht halt mit mir zum Beispiel

auch was zu machen [...] “ (IV 3b).

Beim Aufrechterhalten des Kontaktes ist vor allem Whats App zentral fiir die Kinder, indem
sie dort ihre eigenen Gruppen haben und Konversationen gemeinsam fithren: ,, Dann hat mich
ein Junge hinzugefiigt in eine andere Gruppe*“ (IV 4b).

Dieser anfangliche intensive Kontakt nimmt jedoch mit der Zeit ab, da sich die Freundschaften
aus dem Juniorcamp zu denen aus dem Alltag darin unterscheiden, dass die Kinder oftmals weit

voneinander entfernt wohnen und somit von den Kindern nicht in ihren Alltag integriert werden
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konnen. Die Entfernung der Wohnorte stellt fiir sie ein Hindernis fiir regelméBige Treffen dar.
Dariiber hinaus nehmen mit der Zeit die FreundInnen, die sie jeden Tag um sich haben, wie
zum Beispiel SchulfreundInnen, wieder eine wichtigere Rolle in ihrem Leben ein. Die
Freundschaften aus dem Juniorcamp jedoch bleiben passiv weiterhin erhalten und beziehen sich

auf den niachsten Aufenthalt im Juniorcamp.

., Also nach dem Camp hatten wir noch urviel Kontakt mit denen, die da waren aber
Jjetzt iiberhaupt nicht mehr. Jetzt schreiben wir. Jetzt ist wieder die Klasse im
Vordergrund, weil in den Sommerferien sieht man seine Klasse nie, da war alles
stillgelegt, hat keiner was geschrieben. In der Gruppe vom Camp war urviel los und

Jjetzt wo die Schule wieder angefangen hat (...) “(IV 5b).

Ein Aspekt, der insbesondere bei den Jugendlichen noch eine Rolle spielt und iiber Freundschaft
hinausgeht, ist der erste Kontakt zwischen Jungen und Médchen. Dies betrifft jedoch nur die
Jugendlichen, denn ,,/...] die Alteren, die haben den Spaf verstanden* (IV 1b). Es kommt zu
keiner strengen Trennung zwischen den Geschlechtern vonseiten der Jugendlichen, sondern sie
suchen bewusst den Kontakt zueinander und beschiftigen sich miteinander. Sie machen Spal3

untereinander und verbringen die Zeit miteinander:

., Wir konnten dadurch mehr Scherze machen mit den Mddchen, also wir hatten es
okay* (IV 1b).

,,Und als sie zuriick schleichen wollten, haben die Betreuer uns auf einmal gehért
und wir schnell Licht aus und die Burschen sitzen da alle brav wie die Vogel neben

uns. Ja Mddchen, Bursche, Mddchen, Bursche brav wie die Hiihner* (IV 1b).

Informelle Freiriume und Erfahrungsaustausch

Die Kinder erleben jedoch nicht nur Spall miteinander, sondern es kommt auch zu einem
Austausch zwischen den Kindern und Jugendlichen hinsichtlich ihrer Erfahrungen. Sie
besprechen die familidre Situation unter sich und kennen sich bestens mit den Erkrankungen
der anderen Eltern und der Situation der anderen zu Hause aus. Dies verdeutlicht folgendes

Zitat aus Sicht einer Mutter:

., Und er hat mir auch erzdhlt, er war zwar das einzige Kind von einer MS-Kranken,
aber viele Krebskranke, dann eine schizophrene Mutter, dann eine Halbwaise. Also
er hat da viele verschiedene Dinge auch mitkriegt. [...] Aber die Betreuer haben
tiberhaupt, das haben die Kinder untereinander besprochen* (IV 2a).
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Es kommt zu einem ungezwungenen Gesprach zwischen den Kindern iiber ihre Familien, in
dem sie sich gegenseitig 6ffnen und Gefiihle zeigen kdnnen. Somit stellt die Zeit nicht nur eine
Zeit der Freude und Lachen dar, sondern es gibt auch Momente, in denen Kinder ihre Trauer

kundmachen.

., Wir haben oft geredet, weil da gab es so einen Tag am Lagerfeuer, da haben da
so fast die Hdlfte der Kinder geweint, weil von manchen Kindern die Eltern schon

gestorben sind“ (IV 5b).

Diese Gespriache kommen in angemessener Atmosphére, in denen sich die Young Carers wohl
fiihlen, zustande und ihnen wird in diesen Momenten Zeit zur Verfiigung gestellt indem der
Tagesablauf flexibel darauf ausgerichtet wird, indem beispielsweise die Schlafenszeit nach

hinten verschoben wird.

,, Viele sind da gar nicht hingegangen, viele haben sich einfach zum Lagerfeuer
hingesetzt, weil da war es so schén dunkel, da war es so ruhig halt, unten konnte
man da beim Lagerfeuer so reden und bei dem Teich da hinten, haben sich ein paar

hingesetzt und haben so iiber die Familie geredet* (IV 5b).

Durch diese informellen Freirdume, die Betreuerlnnen fiir die Kinder schaffen indem sie
beispielsweise den Tagesablauf und die Regelungen flexibel nach ihnen richten, ermoglichen
sie den Kindern, sich untereinander in Bezug auf ihre Sorgen und Angste auszutauschen.
Dariiber hinaus bietet der Ort an dem das Juniorcamp stattfindet aufgrund des groen Gartens
oder des Sees viele Moglichkeiten fiir einen Riickzug fiir die Kinder, um in Ruhe Gespréiche

untereinander zu fihren.

7.2.3 Betreut sein

Die Kinder erleben eine Zeit in der sie abschalten kénnen, da sie in dieser Zeit selbst betreut
werden und nicht betreuen miissen. Sie selbst stehen im Mittelpunkt des Alltagsgeschehens und

nicht die erkrankte Person.

Regelmifligkeiten im Tagesablauf

Sie werden in altersentsprechender Art und Weise liber die Aktivititen, die an dem Tag

anstehen und den Tagesablauf am Morgen informiert, damit sie dariiber Bescheid wissen.
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., Also wir hatten immer so eine Tafel, wo sie halt immer Besprechung hatten in der
Nacht, da haben sie immer alles drauf geschrieben was am ndéchsten Tag ist. [...]
Und es stand auf der Tafel nicht nur immer so fade Sachen oben, sondern auch
lustige Sachen wie zum Essen, Fressi Essi oder irgendwie so lustige Sachen immer

und es war auch total schon gemacht* (IV 2b).

Diese altersgerechte Information und der geregelte Tagesablauf werden von den Kindern
wertgeschdtzt und als schon empfunden. Sie haben gerne RegelmifBigkeiten in ihrem

Tagesgeschehen nach denen sie sich richten konnen.

., Und Mittagessen wird geregelt alles und hier dann daheim Mittagessen nimmst
dir ein Brot in die Hand oder heute Abend halt. Also es ist schon schon zu wissen,

dass man regelmdflig was Warmes kriegt. Das habe ich gerne* (IV 1b).

Vor allem da weil sie zu Hause oftmals keinen geregelten Tagesablauf haben und vieles im

Alltag kurzfristig und ungeplant geschieht wird der geregelte Ablauf im Camp umso mehr

wertgeschétzt.

,,Ja bei uns ist es eher kurzfristig und es gibt mittags oft nach der Schule schon was,
aber so iiberhaupt nicht. Dann essen wir meistens, ja zur Not halt eine Pizza geholt,
wir wollten chinesisch, aber der war zu, hat meine Schwester halt fiir uns Pizzen
mitgebracht und heute Morgen, hatten wir keinen Bock auf Salzstangen oder

Gebdck, da haben wir die Pizzen gegessen und das wars auch bis jetzt“ (IV 1b).

Zugewandte Aufmerksamkeit

Die Kinder und Jugendlichen erhalten Aufmerksamkeit und Zuwendung von den Betreuer-
Innen. Dies duflert sich einerseits dadurch, dass sie aktiv bei den Aktivitdten mit den Kindern
dabei sind und nicht nur als Aufsichtsperson fungieren: ,, Dann hatten wir so eine Olympiade,
jung gegen alt* (IV 1b).

Den Kindern macht es Spaf3, dass die BetreuerInnen nicht nur nach den Vorschriften vorgehen,

sondern auch spontane Aktionen mit ihnen mitmachen, die sich zufillig innerhalb einer

Aktivitét ergeben.

,,Und der eine Betreuer ist auch rein und die Gruppe hat sich beschwert, weil der

eine Betreuer auch reingesprungen ist. Der hat einfach mitgemacht, also das war

lustig (lacht)“ (IV 1b).
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Sie genieBen die Aufmerksamkeit, die sie im Rahmen von ruhigen Aktivitdten von ihnen
bekommen, wobeli sie auch das Gefiihl haben nicht nur von den Betreuerlnnen etwas zu lernen
und zu erfahren, sondern dass auch eine Wechselbeziehung stattfinden kann. Dies verdeutlich

folgendes Zitat:

,,Ja gespielt auch, mit denen Loombdnder gemacht. Die haben mit mir zusammen

gemacht, die wissen nicht wie das geht und dann hab ich ihnen das erkldrt* (IV 4c).

Zuwendung erfahren sie insbesondere vor dem Schlafen gehen durch das Vorlesen von Gute-
Nacht-Geschichten. Dabei ist die Gruppe nicht mehr geschlossen, sondern einzeln auf ihren

Zimmern aufgeteilt und alle BetreuerInnen nehmen sich Zeit fiir die Kinder.

., Also wir haben auch immer z.B. nach dem Abendessen, wenn wir uns fiirs Bett
fertig gemacht haben, haben wir auch eine Geschichte vorgelesen bekommen und

ja, das war halt auch ziemlich lustig* (IV 3b).

Vonseiten der betreuenden Personen bestehen groBe Bemiihungen, den Kindern die
Aufmerksamkeit und Zuwendung in jeglicher Form zu ermdglichen und dabei auf ihre
Wiinsche einzugehen. Dies wird auch von den Kindern wahrgenommen und wertgeschétzt. Auf

die Frage hin, was ihr im Camp gefallen hat, antwortet ein Maddchen folgend:

,[...] und dass sie immer versucht haben also immer fiir alles offen zu sein und
wenn es sich mit den Betreuern ausgeht, das halt jeder dort betreut und dass alles

funktioniert (IV 3b).

Den Wiinschen der Kinder nachzugehen und ihnen Aufmerksamkeit zu schenken, vor allem
denen, die es mehr bendtigen, fiihrt dazu, dass sich insbesondere die Jugendlichen unfair
behandelt fithlen und ihnen die Aufmerksamkeit vonseiten der BetreuerInnen fehlt. Es besteht
zwar Verstindnis, wenn ein Kind aufgrund eines besonderen Ereignisses vermehrt
Aufmerksamkeit bekommt, jedoch nicht wenn sich dies iiber den gesamten Aufenthalt im Camp

erstreckt.

,,Und eine hatte mal die ganze Aufmerksamkeit gekriegt, weil sie an einem Tag
Geburtstag hatte im Camp. Dann ist klar, dass man die Aufmerksamkeit kriegt, das
ist auch toll, aber zwei Wochen keine Aufmerksamkeit zu kriegen, andere dafiir

doppelt so viel, finde ich nicht so toll* (IV 1b).
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Dieses Gefiihl der unfairen Behandlung ldsst sich auch bei den Jugendlichen finden, wenn
aufgrund ihres Alters von ihnen mehr erwartet wird als von den jiingeren Kindern. Dies fiihrt
dazu, dass sie das Gefiihl haben, dass die Kleineren mehr Aufmerksamkeit erhalten und von

den Betreuerlnnen bevorzugt werden.

,Und einmal sind wir runtergegangen ins Freibad. FEine Gruppe ist
runtergegangen, die andere Gruppe ist mit zwei Autos gefahren. Das war ganz fies,

die kleinen Kinder haben alle einsteigen diirfen* (IV 4b).

Diese unterschiedliche Sichtweise der Young Carers hinsichtlich der erlebten Aufmerksamkeit
zeigt sich auch in der Wahrnehmung der Gespriachsbereitschaft vonseiten der Betreuerlnnen.
Es kommt zu dem Gefiihl, dass die BetreuerInnen nicht bereit sind Gespriche mit den
Jugendlichen zu fiihren, da sie den Fokus auf die jliingeren TeilnehmerInnen legen und dadurch
zu wenig auf die Jugendlichen zukommen und eingehen. Manche von ihnen finden daher kein
Vertrauen zu den Betreuerlnnen, um sich ihnen gegeniiber zu o6ffnen. Folgendes Zitat
verdeutlicht wie wichtig ein vertrauliches Verhéltnis zwischen Kind und betreuender Person

ist, damit eine offene Kommunikation stattfinden kann.

., Das Einzige was mir nicht gefallen hat, das sollten die Betreuer schauen, dass
(...) vor allem vor zwei Jahren war es so, da konnte ich mit einer reden, aber letztes
Jahr habe ich iiberhaupt keinen Anschluss gehabt. Ich meine da konnte ich
niemanden wirklich vertrauen. [...] Ja sie waren zwar wirklich alle nett, haben sich
eigentlich schon gekiimmert, nur halt mehr um die Kleinen. Sie waren da, aber sie
haben nicht gefragt also wenns uns schlecht ging, also den Grofsen, ob sie mit uns
reden wollen. Wir hatten auch keinen Raum wo wir alleine hingehen konnten, es

waren immer alle da und wir konnten nie zu zweit da* (IV 1b).

Andere Young Carers jedoch nehmen die Gespréachsbereitschaft anders wahr. Sie fiihlen sich
von den Betreuerlnnen verstanden und niitzen die Gelegenheit um ihre Sorgen und Anliegen

mit ihnen zu besprechen.

,,Die waren urgeil, die waren urchillig. Mit denen konnte man iiber alles reden, mit
denen konnte man urviel Spafs haben. Aber nicht nur iiber zu Hause, sondern

andere Sachen* (IV 5b).
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In schwierigen Situationen erleben die Kinder die ganze Aufmerksamkeit einer betreuenden
Person, indem sie sich Zeit fiir sie alleine nehmen und sie in ihren Sorgen und Angsten

unterstiitzen.

.. [...] aber da haben sich dann schon die Betreuer mit ihm auf die Wiese hingesetzt
und haben uns dann halt teilweise weggeschickt oder wir sollten die anderen

beschdftigen, damit die nicht andauernd da rein rennen“ (IV 1b).

Da nicht alle Young Carers ihre Sorgen mit den BetreuerIlnnen besprechen wollen, sondern der
Austausch der Kinder untereinander im Fokus steht, wird es von den Kindern als positiv
angesehen, dass die Betreuerlnnen darauf eingehen und ihnen Rahmenbedingungen schaffen,

die das ermoglichen.

,,Ich hatte auch eine Freundin, die heifst Susi. Da hatte sie auch irgendwas mit dem
Vater, weil der Vater auch im Rollstuhl war und da haben wir auch geredet und wir

durften sogar linger aufbleiben, weil wir geweint haben. Die Betreuer haben uns

das erlaubt” (IV 5b).

Hier ist es vor allem von grofler Bedeutung, dass BetreuerInnen aufmerksam gegeniiber den
individuellen Bediirfnissen der Kinder sind, das heif3t dass BetreuerInnen es auch merken, wenn

Kindern nicht mit ihnen sondern lieber mit Gleichaltrigen reden wollen.

7.2.4 Zeit nutzen

In der Zeit, in der das Kind abwesend ist, nehmen Eltern auch weiterhin keine Unterstiitzung
von auflen in Anspruch, da sie dies nicht als notwendig empfinden. Sie empfinden den Alltag
ruhiger ohne Kind und ,,/...] richtig harmonisch* (IV 6a). Ohne Kind fillt der Alltag oft
leichter, da sie weniger Alltagspflichten haben und keine Sorge fiir das Kind tragen miissen.
Denn obwohl die Kinder die Rolle als Young Carers einnehmen, gehen sowohl der gesunde
wie auch der erkrankte Elternteil ihren Elternpflichten nach und versuchen sich so gut es geht

um das Kind zu kiimmern.

Zeit fiir sich selbst

Sie konnen diese Zeit niitzen, um sich wieder selbst mehr in den Mittelpunkt zu stellen und

somit ihren eigenen Bediirfnissen nachgehen.
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., [...] und es war schon so, dass es war einfach auch fiir mich unbeschwerter, weil
ich einfach wieder Zeit fiir mich gehabt habe. Es war einfach alles irgendwie
einfacher, weil wenn man halt nicht stindig fiir andere da sein muss, weil eben das
und das und das zu machen ist, zu erledigen ist, dann kann man auch fiir sich selber

mehr Zeit in Anspruch nehmen “ (IV 3a).

Da mehr Zeit fiir einen selbst bleibt, wird diese fiir Entspannung geniitzt: ,,/...] so den Rest des

Tages gechillt, ich habs mir einfach gut gehen lassen (IV 4a).

Es werden aber auch Angebote in Anspruch genommen, die die eigene Gesundheit fordern, wie
beispielsweise ein Aufenthalt in einem Rehabilitationszentrum. Dies ist moglich, da das Kind
zu dieser Zeit keine Betreuung von den Eltern benétigt und sie das Wissen haben, dass es gut
versorgt wird: ,, Sonst wiirde ich das auch nicht machen, nicht machen konnen, weil ich nicht

abschalten kann“ (IV 2a).

Zeit fiir die erkrankte Person

Die Zeit wird jedoch auch dafiir geniitzt, gewissen Pflichten nachzugehen und den Fokus ganz
auf die erkrankte Person zu legen. Befindet sich die Person in einem sehr schlechten Zustand,
so wird die Zeit, die nun iibrig ist, aufgrund dessen, dass keine Sorge fiir die Kinder getragen
werden muss, dafiir aufgewendet, Ordnung in den Alltag zu bringen, um dann den Fokus allein
auf die kranke Person zu legen. Dies verdeutlich folgendes Zitat, indem der gesunde Elternteil

erklért, wie sie den Alltag in der Zeit verbringt, in der ihr Mann bei der Dialyse ist:

,Also hab ich die Zeit genutzt, wenn er nicht da war und hab alles in Ordnung
gebracht und erledigt, damit ich dann wieder Zeit hatte fiir ihn, wenn er wieder zu

Hause war* (IV 1a).

Zeit fiir die Partnerschaft

Die Zeit wird auch intensiv geniitzt, um die Partnerschaft und Beziehung zueinander zu stérken.
Da die Kinder in dieser Zeit keine Aufmerksamkeit von Seiten der Eltern fordern, wird
vermehrt Zeit dem Partner/der Partnerin gewidmet. Insbesondere, da die Zweisamkeit mit

Kindern auf der Strecke bleibt:

,,Oder auch wir als Partner, ja als Ehepaar, haben auch Zeit fiir uns gehabt, was

natiirlich nicht ist wenn man zwei Kinder hat. Es ist natiirlich intensiver gewesen
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dann, wenn man fiireinander da ist und Gesprdche miteinander fiihren kann und
Zeit verbringen konnen ohne zu sagen, boah jetzt brauche ich aber einen Babysitter

[...] oder jetzt will ich sie nicht wieder eine Stunde alleine lassen [...] “ (IV 3a).

Die Zweisamkeit wird jedoch nicht nur im Alltag gelebt, sondern auch indem Aktivititen und

Ausfliige unternommen werden.

Zeit fiir Freizeitgestaltung

Den Eltern fillt es schwer Ausfliige mit ihren Kindern zu machen, weil das wieder zu einem
Mehraufwand fiihren wiirde. Der gesunde Elternteil kann sich jetzt jedoch voll und ganz auf
den erkrankten Elternteil konzentrieren und somit konnen die Ausfliige leichter organisiert und

umgesetzt werden.

., Essen zu zweit, weil da geht’s ja auch leicht als wie zu fiinft. Allein waren wir, in

der Therme waren wir, sind eh viel herum gekommen* (IV 4a).

Diese Art der Freizeitgestaltung ldsst sich auch in Familien finden, in denen nicht alle Kinder
am Juniorcamp teilnehmen konnen und somit andere Kinder in dieser Zeit noch zu Hause sind.
Da es nun weniger Kinder sind um die Sorge getragen werden muss, verringert sich ebenso der
Aufwand bei den Alltagstitigkeiten und der Freizeitgestaltung. Der Alltagsablauf wird flexibler
und ihnen stehen mehr Angebote zu Auswahl, die sie aufgrund der kleineren Personenanzahl

leichter in Anspruch nehmen kénnen, wie beispielsweise Ausfliige in das Schwimmbad.

., Wir haben das ausgenutzt, die drei Kinder waren dort, haben ihre Erlebnisse
gehabt und wir sind mit den zwei Kleineren mehr fortgegangen. [ ...] dadurch haben

wir mit den Kleineren ungebundener fortgehen konnen* (IV 5a).

Die Eltern empfinden diese Zeit als eine schone Zeit fiir alle, da nicht nur die Kinder im
Juniorcamp Freizeitaktivititen erleben, sondern auch die Eltern mit ihren Kindern zu Hause

ihre Freizeit gestalten konnen.

, Na klar, es war ein Traum fiir alle in dem Sinn, wir haben eine Unterhaltung

gehabt und haben uns freier bewegen konnen, es war ein Traum fiir alle* (IV 5a).

Die Eltern nehmen es als eine Erleichterung und Entlastung von Pflichten wahr und niitzen ganz
bewusst die Moglichkeit, ihren Alltag mit Aktivititen zu gestalten, die ansonsten fiir die
gesamte Familie nicht moglich wéren. Diese Moglichkeit ist sehr zentral fiir ihr Erleben in

dieser Phase.
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7.3. Erleben nach dem Juniorcamp

Young Carers ‘ Eltern ‘

\

‘ Anders als zuvor ‘

Abbildung 5: Erleben nach dem Juniorcamp

In dieser Phase treffen Eltern und Kinder wieder aufeinander und nehmen somit wieder den
familidren Alltag auf. Der Aufenthalt im Juniorcamp ist fiir die Young Carers beendet und sie
treten die Reise nach Hause an. Diese Zeit ist fiir alle Familienmitglieder anders als zuvor. Es
werden Verdnderungen im Wesen des Kindes von Eltern wahrgenommen. Diese
Verianderungen werden als positiv angesehen und priagen auch den Alltag der Familie. Die
Anfangszeit nach dem Juniorcamp kann sich jedoch auch als schwierig erweisen, da die Kinder

Zeit brauchen um sich wieder an den Alltag zu gewdhnen.

7.3.1 Anders als zuvor

Das Erleben von Eltern sowie auch von Kindern gestaltet sich nach dem Juniorcamp anders als
zuvor. Daher beziehen sich die Ergebnisse in diesem Kapitel sowohl auf die Eltern als auch auf

die Kinder.

Wiedersehen zwischen Eltern und Kindern

Die Eltern freuen sich darauf ihre Kinder wiederzusehen und sie wieder bei sich zu haben. Das

Wiedersehen mit den Kindern stellt fiir alle einen besonderen Augenblick dar.

., Das war schon, ein schoner Moment. War natiirlich man ist froh, wenn man seine
eigenen Kinder wieder gesund und gliicklich in die Arme schliefsen kann und wenn

man sieht es ist ihnen gut gegangen“ (IV 3a).

Es ist ein emotionales Ereignis wieder aufeinander zu treffen und die Kinder wollen gleich alle
Familienmitglieder begriiBen und wiedersehen. Die Eltern sind vor allem gliicklich dariiber ihre

Kinder Wohlauf und in einer guten Verfassung zu sehen.

., Ich bin zum Jugendrotkreuz gefahren, der Autobus ist vorgefahren und wir haben

alle geheult. Sie sind uns in die Arme gefallen, die Kinder waren gliicklich, waren
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sonnengebrdunt, waren gut drauf und haben gelacht dh waren unheimlich erholt*

1V la).

Bei den Kindern und Jugendlichen stellt sich nach dem Juniorcamp wiederum eine Art des
ambivalenten Empfindens ein. Diese duflert sich jedoch anders als zuvor. Die Kinder empfinden

einerseits Freude und andererseits auch Trauer dariiber, dass das Juniorcamp zu Ende geht.

. Ich war froh, dass ich wieder zu Hause war, aber ich war auch traurig, dass es

schon vorbei war“ (IV 5b).

Sie freuen sich darauf ihre Familie wiederzusehen und bei ihnen zu sein, zugleich sind sie aber
traurig dariiber, dass es vorbei ist. Insbesondere der Abschied von den anderen Kindern und

neu gewonnen Freunden fallt ihnen schwer.

., Also ich habe mich sehr gefreut, aber ich hdtte mir eben auch gewiinscht, dass es
noch ein paar Tage ldnger. Aber ich fands eigentlich, ich habe mich total gefreut,
vor allem als Mama und Papa uns dann abgeholt haben und ja sich von den

Kindern die halt dort waren zu verabschieden und ja*“ (IV 3b).

Verinderungen im Wesen

Eltern empfinden das Juniorcamp als positiv fiir ihre Kinder, da es bei ihnen etwas bewirkt hat.
Die Kinder sind gliicklich, erholt und ausgelassener, dadurch kdnnen sie auch wieder lachen
und Freude empfinden. Im Alltag sind die Kinder viel gelassener, ruhiger und entspannter. Das
Erleben im Juniorcamp strahlt auch nach Ende des Aufenthalts sehr auf die Kinder aus, so dass
sie auch danach innerhalb der Familie ganz normale Kinder sein konnen, was folgendes Zitat

einer Mutter verdeutlicht:

,,Sie haben geredet wie ein Wasserfall und immer wieder. Sie waren richtig

ausgelassen, gliicklich, ganz normale Kinder* (IV 1a).

Das Verhalten der Kinder wird von den Eltern anders als zuvor wahrgenommen. Im
Alltagsgeschehen sind sie nicht mehr so dngstlich wie vor dem Camp, sondern stellen sich ihrer

Angst.

,,Der Tom hat ja friiher Angst gehabt vor Gelsen und Wespen und Nachtfalter und
Fliegen, aber jetzt so wie der Rambo, der erschligt alles* (IV 4a).
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Des Weiteren bemiihen sie sich verstirkt um sozialen Kontakte, indem sie sich Zeit dafiir
nehmen und die Treffen ohne die Hilfe ihrer Eltern organisiert werden und zustande kommen.

Zur Hinfahrt wird beispielsweise das Fahrrad verwendet.

Ein zentraler Aspekt in der Verhaltensverdanderung der Kinder und Jugendlichen ist die Reife
und Selbststindigkeit. Sie werden von ihren Eltern als reifer und selbststindiger als zuvor

wahrgenommen.

., Ich kann nicht sagen ob er ausgeglichener ist oder nicht, aber irgendwie reifer ist
er mir schon vorgekommen [...]. Es hat ihm eben schon gut gefallen und

selbststdndiger, habe ich den Eindruck, ist er geworden, also das auf jeden Fall*
(1V 2a).

Der Zusammenhalt von Geschwistern wird durch das gemeinsame Erleben im Juniorcamp
gestirkt, so dass auch diese sich danach anders zueinander verhalten als zuvor. Sie dienen

verstérkt als Unterstilitzung flireinander im Alltag.

,Ja sie sind selbstdndiger, noch ein Stiick selbststindiger geworden und dhm
vorher haben sie mehr gestritten gehabt, das hat sich gelegt gehabt. Sie sind mehr

zusammen gewachsen wieder, haben, waren fiireinander wieder mehr da* (IV 3a).

Einstellung gegeniiber der Erkrankung

Die Kinder verhalten sich gegeniiber ihrem erkrankten Elternteil anders, da sich die Einstellung
des Kindes zur Erkrankung gedndert hat. Dies liegt darin, dass es durch das Juniorcamp die
Erfahrung gemacht hat, dass es auch andere Erkrankungen gibt und sich auch andere Familien

mit Kindern in der gleichen Situation befinden.

,,Der hat nur zuriickgezogen gelebt in seiner eigenen Welt und seitdem er zuriick
ist, ist er komplett anders. Hat er viel mehr Erfahrung gemacht und hat gesehen,

dass es anderen Kindern weit weit schlechter geht als uns und das war schon gut,

finde ich* (IV 4a).

Die Kinder werden durch die Erfahrungen auch achtsamer in Bezug auf die erkrankte Person:

. [ -..] sie war dann nachher schon mehr, Mama pass da auf* (IV 6a).

Sie machen die Erfahrung, dass es Familien gibt, denen es schlechter geht.
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,,Ja vielleicht sieht sie die Krankheit jetzt anders bei mir. [...] Sie hat gewusst, ich

kann das nicht machen und hat sich damit abgefunden, dass das nicht* (IV 6a).

Es kommt nicht nur zu einer gesteigerten Achtsamkeit der Kinder gegeniiber des erkrankten
Elternteils, auch die Akzeptanz der Kinder in Bezug auf die Einschrinkungen im Alltag

aufgrund der Erkrankung wird hoher.

Anfangliche Schwierigkeiten im Alltag

Es kann aufgrund der gesammelten Erfahrungen, die sich durchaus positiv auf die Kinder
auswirken, auch eine Wechselwirkung bestehen, wenn die Kinder die Erfahrung gemacht
haben, dass es Moglichkeiten und eine Lebensweise gibt, die ihre Familie nicht umsetzen kann.
Aufgrund dessen sind Familien mit Schwierigkeiten im familidren Alltag konfrontiert, da sich
Kinder wieder an die Gegebenheiten anpassen miissen und dies die Eltern vor eine

Herausforderung stellt.

, Schwer den Alltag wieder [...] fiir alle. Wir haben uns nicht daran gewdohnen
konnen, dass die Kinder irrsinnig viel Freiheiten genossen haben, die sie friiher
nicht gehabt haben. Die haben sie versucht da auch zu kriegen, auf das haben wir
uns nicht gewohnen konnen. Und die Kinder haben sich natiirlich auf den

eingeschrdnkten Raum und die eingeschrdnkte Zeit nicht wieder gewéhnen kénnen

so schnell“ (IV 5a).

Die Kinder und Jugendlichen bendtigen Zeit um sich wieder an den Alltag zu Hause zu
gewoOhnen. ,, Also man braucht schon Zeit um zu Hause wieder anzukommen, also das geht nicht
so schnell“ (IV 1b). Die hdusliche Situation ist fiir sie ungewohnlich. Die erste Wahrnehmung
fiir sie ist, dass es zu Hause anders als zuvor ist. ,, Ich komm rein und auf einmal war das Haus
anders“ (IV 5b).

Sie empfinden das nach Hause kommen oft als ,,unangenehm, weil man das gewéhnt ist zwei

Wochen nicht daheim zu sein, dann hat man sich wieder daran gewohnen miissen* (IV 4b).

Insbesondere der Tagesablauf erfordert Zeit um sich wieder in den Alltag einzuleben.

., Vor allem du bist dann halt wieder in diesem Rhythmus drinnen, ja Papa ist da
und das. Nur dort ist halt wirklich so, um 8 Friihstiick und hier dann plotzlich ()

um zehn oder wenn man aufsteht oder Hunger hat halt* (IV 1b).
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Die Kinder empfinden es als schwierig sich wieder im alten Alltagsrhythmus zu befinden ohne
einen geregelten Ablauf zu haben so wie sie es im Juniorcamp erlebten. Der Alltag richtet sich

wieder nach den Bediirfnissen der erkrankten Person und nicht mehr nach den Young Carers.
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8. Diskussion

Die vorliegende Arbeit zielte darauf ab zu evaluieren, ob das Juniorcamp eine hilfreiche
MaBnahme zur Entlastung von Kindern und Jugendlichen darstellt, die in den
Krankheitsbewaltigungsprozess ihrer schwer erkrankten Eltern involviert sind. Dariiber hinaus
sollte gezeigt werden, um welche Maflnahmen das Juniorcamp in Zukunft erweitert werden
kann, um bestmdglich auf die Bediirfnisse der Kinder und Jugendlichen einzugehen. Im
Rahmen dessen wurden der Entscheidungsprozess, das Erleben der Kinder und Jugendlichen
wiahrend und nach dem Juniorcamp sowie die familidre Alltagsgestaltung wihrend der

Abwesenheit der Kinder und Jugendlichen untersucht.

Die Analyse der Daten zeigt, dass das Erleben des Juniorcamps einen Prozess darstellt, der in
drei Phasen verlduft. Dieser Prozess beginnt mit der Zeit vor dem Juniorcamp und erstreckt sich
iiber die Zeit nach dem Juniorcamp hinaus. Die Phasen werden teilweise von der gesamten
Familie erlebt und gestaltet, wobei das Erleben von Kindern und Eltern nicht auf die gleiche
Weise stattfindet. Die Phase eins, vor dem Juniorcamp, erlebt die Familie gemeinsam, da sich
Kinder und Eltern noch gemeinsam zu Hause befinden. Es ist jedoch zu beachten, dass der
Fokus von Eltern und Kindern jeweils unterschiedlich gelegt wird, so dass es dennoch
insbesondere bei den Kindern zu einem anderen Erleben kommen kann. Dies ist der Fall bei
der ambivalenten Vorfreude, die Kinder und Jugendliche empfinden, die jedoch nur indirekt
Einfluss auf die Eltern hat.

In der zweiten Phase, in der sich das Kind im Juniorcamp befindet, gestalten sich die
Tagesablaufe fiir die Kinder im Juniorcamp und der restlichen Familie im héuslichen Umfeld
ganz unterschiedlich. Die Kinder und Jugendlichen befinden sich aufgrund des Aufenthalts im
Juniorcamp nicht im normalen Alltag. Die Eltern sind zwar zu dieser Zeit zu Hause, gestalten
thren Alltag dennoch anders als gewdhnlich. Es gibt  keine Untersuchungen zur
Alltagsgestaltung der restlichen Familie wihrend das Kind an einem Unterstiitzungsprogramm
teilnimmt. Lediglich Schlarmann et al. (2011) erfassten das Erleben der Eltern wihrend eines
Unterstiitzungsprogramms, wobei die Eltern selbst an entsprechenden Angeboten von jenem
teilnahmen.

Die dritte Phase, nach dem Juniorcamp, ist wiederum davon geprigt, dass die Familie
gemeinsam den gewdhnlichen Alltag aufnimmt. Die wahrgenommenen Verdanderung im Wesen
des Kindes sowie die Erfahrung, dass die Kinder nach dem Juniorcamp gliicklicher und entlastet

sind, wird von Dearden und Becker (2000) sowie von Schlarmann et al. (2011) bestétigt.
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In der ersten Phase kommt es zu einem gemeinsamen Entscheidungsprozess in Bezug auf die

Teilnahme des Kindes am Juniorcamp. Der gemeinsame Entscheidungsprozess wird dadurch
initiiert, dass Eltern das erste Mal vom Juniorcamp und der Mdglichkeit einer Teilnahme ihres
Kindes erfahren und erstreckt sich bis hin zur endgiiltigen Entscheidung. Dies schliefit auch die
Beweggriinde der Eltern fiir die Teilnahme ihres Kindes ein. Es gibt bis dato keine Studien, die
am Erleben vor der Teilnahme an einem Unterstiitzungsprogramm ansetzen, daher bringt diese

Untersuchung neue wesentliche Erkenntnisse mit sich.

Die Eltern erfahren durch Zufall vom Hilfsprogramm des Jugendrotkreuzes durch Bekannte
oder Familienmitglieder, vor allem wenn sie keine externe Unterstiitzung in Anspruch nehmen.
Die einzige Moglichkeit bewusst vom Juniorcamp zu erfahren, ist dass ihre familidre Situation
einer Gesundheits-, Bildungs- oder Sozialinstitution bekannt ist und eine Zusammenarbeit
ihrerseits mit dem Osterreichischen Roten Kreuz besteht. Diesbeziiglich tritt das Problem auf,
dass die Situation der Familien mit Young Carers von diesen Professionen iibersehen wird und
ihnen dadurch auch nicht bekannt ist. Diese Problematik und die daraus resultierende Nicht-
Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten, die von Moore und McArthur (2007) und
Thomas et al. (2003) in ihren Studien genauer beschrieben wurden, werden auch von Eltern in
dieser Untersuchung benannt.

Metzing-Blau und Schnepp (2008) beschreiben in ihrer Studie die Problematik der Nicht-
Inanspruchnahme der Hilfe. Ein wesentlicher Aspekt dabei ist, dass Familien aufgrund von
Mangel an Informationen nicht tiber die Angebote Bescheid wissen und sie diese daher nicht in
Anspruch nehmen.

Die Eltern in dieser Untersuchung wissen nach der ersten Information wo sie nachsehen konnen
und holen sich daher genauere Informationen iliber das Programm und den Ablauf des
Juniorcamps tiber die Homepage. Es kommt zu einer Besprechung beziiglich der Teilnahme
des Kindes am Juniorcamp und darauthin zu einer zligigen, gemeinsamen Entscheidung, wobei
das Kind ausschlaggebend fiir die endgiiltige Teilnahme ist.

Der gemeinsame Entscheidungsprozess, der eine Erkenntnis in dieser Studie darstellt, 14sst sich
eventuell darauf zuriickfiihren, dass innerhalb der Familien mit Young Carers ein starker
familidrer Zusammenbhalt besteht. Thomas et al. (2003) erldutert in seiner Studie, dass Young
Carers stark an ihre Familie, insbesondere Eltern, gebunden sind und dass diese Verbundenheit

innerhalb der Familie als eine positive Auswirkung der Pflegerolle angesehen werden kann.

Der Kontakt zwischen den Eltern und der Institution des Jugendrotkreuzes stellt einen
wesentlichen Aspekt dar. Der reibungslose Kontakt zur Institution und das Bemiihen ihrerseits
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schaffen ein vertrautes Verhaltnis fiir Eltern. Dies hat zur Folge, dass Eltern ein gutes Gefiihl
hinsichtlich der Betreuung ihrer Kinder erlangen und sie das Wissen haben, dass sich ihre

Kinder in einer guten Obhut wihrend des Juniorcamps befinden.

Die Beweggriinde von Eltern fiir die Teilnahme ihres Kindes am Juniorcamp sind vielféltig.
Diese Untersuchung kam zu der Erkenntnis, dass die Beweggriinde der Eltern fiir eine
Teilnahme ihres Kindes darin liegen, dass sie im Alltag aufgrund der Pflegeverantwortung
gefordert und erschopft sind. Daher sollen sie Abstand und Entlastung von der hiuslichen
Situation und Erkrankung erfahren und Freizeit sowie Urlaub erleben, der im familidren
Rahmen nicht mdglich ist. Des Weiteren sollen sie altersentsprechende Beschéftigungen
machen konnen, ohne Riicksicht auf die erkrankte Person nehmen zu miissen.

Die Beweggriinde, die Eltern duBlern, spiegeln die Bediirfnisse der Young Carers wieder.
Einerseits besteht bei Young Carers das Bediirfnis nach kindergerechten Tétigkeiten, wie die
Moglichkeit zu spielen oder Ausfliige zu unternehmen (GroBmann, 2015). Anderseits auch das
Bediirfnis nach Entspannung und Abstand zur Pflegerolle, indem sie eine Auszeit und

Ruhepause erleben (GroBmann, 2015; McAndrew et al., 2012).

Der gemeinsame Entscheidungsprozess stellt eine neue Erkenntnis dar, da in der Literatur zwar
zahlreiche Studien zu finden sind, die Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsangeboten und die Bedingungen fiir eine Inanspruchnahme beschreiben, jedoch
gibt es keine Erkenntnis dariiber, wie sich der Prozess innerhalb einer Familie gestaltet, wenn
Interesse an einer  UnterstiitzungsmaBBnahme gegeben ist. Evaluationen {iber
Unterstlitzungsmalnahmen, wie das Sheffield Young Carers® Project (Dearden & Becker,
2000) oder das australische Resilienz-fordernde Camp fiir Young Carers (Cunningham et al.,
2016) beziehen sich lediglich auf den Inhalt des Programms sowie den Auswirkungen auf die
Young Carers. Sie beziehen jedoch nicht den Aspekt mit ein, wie es iiberhaupt zur Entscheidung
der Familie iiber die Inanspruchnahme der Unterstiitzung kommt. Des Weiteren gibt es keine
Studien dariiber, wie sich Young Carers fiihlen, bevor es zu einer Teilnahme an einem
Unterstiitzungsangebot kommt, insbesondere wenn es sich dabei um eine Maflnahme in Camp-
Format handelt. Die vorliegende Studie hat diesen Aspekt beriicksichtigt und kam zum

Ergebnis, dass Young Carers eine Art der ambivalenten Vorfreude aufweisen.

Bei den Kindern und Jugendlichen stellt sich nach der Entscheidung fiir eine Teilnahme am

Juniorcamp eine ambivalente Vorfreude auf die Teilnahme ein. Einerseits freuen sie sich auf
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den Aufenthalt im Camp und den damit verbundenen Aktivitdten, die zu Hause nicht moglich
sind sowie den Abstand zur hiduslichen Situation. Dariiber hinaus freuen sich Kinder und
Jugendliche, die bereits am Juniorcamp teilgenommen haben, auf das Treffen mit ihren
Freunden aus dem Juniorcamp. Diesbeziiglich weisen Kinder und Jugendliche, die zum ersten
Mal teilnehmen Bedenken auf. Sie empfinden eine Unsicherheit in Bezug auf die dort fremden
Kinder. Hier stellen Geschwister eine wesentliche Unterstiitzung dar, wenn die Kinder nicht
alleine verreisen miissen.

Wesentlich ist die Sorge und Angst um den erkrankten Elternteil. Diese Angst und Sorge hingt
nicht unbedingt mit einem schlechten Gesundheitszustand des Elternteils zusammen, denn auch
Kinder und Jugendliche, deren Elternteil sich nicht in einem lebensgefahrlichen sondern
stabilen Zustand befindet, haben die gleichen Sorgen. Kinder und Jugendliche greifen auf ihre
Erfahrungen mit anderen Situationen zuriick, in denen es um Erkrankungen geht, die zum Tod
fiihrten und vergleichen diese mit ihrer eigenen Situation. Dies hat zur Folge, dass ihre Angste
um den erkrankten Elternteil verstarkt werden.

Diese ambivalenten Gefiihle sind fiir Young Carers nicht ungewdhnlich. Barry (2011)
beschreibt den Zwiespalt in denen sich Young Carers im familidren Alltag befinden. Sie sind
gefangen zwischen ihren Freunden mit denen sie Zeit verbringen mochten und der Familie, die
thre Unterstlitzung bendtigt. Dies fiihrt bei Kindern zu emotionalen Spannungen und
Schuldgefiihlen. Laut Earley, Cushway und Cassidy (2007) sind Young Carers aufgrund ihrer
Pflegeverantwortung so an die Wachsamkeit und den praktischen Bedarf, den sie leisten
miissen, gewohnt, dass sie dies nur schwer ablegen konnen und sie daher Angst empfinden,

wenn sie nicht bei der erkrankten Person sind.

Zu den Erkenntnissen der zweiten Phase, in der es um das Erleben der Kinder wihrend des

Juniorcamps geht, gibt es keine vergleichbare Studien, da sich, mit Ausnahme der Studie von
Cunningham et al. (2016), in der Literatur keine Publikationen finden lassen, die sich
ausschlieBlich auf das Format eines Camps fiir Young Carers beziehen. Aufgrund dessen
werden folgend die Ergebnisse der zweiten Phasen auch mit MaBBnahmen verglichen, die zwar
Hilfsprogramme fiir Young Carers darstellen, jedoch nicht das Konzept eines Camps

aufweisen.

Die durchgefiihrte Untersuchung zeigt auf, dass Kinder ihren Aufenthalt im Juniorcamp als
etwas Besonderes erleben, da sie dort Aktivititen und Erlebnisse erfahren, die im familidren

Alltag nicht moglich sind. Sie sind begeistert von den Aktivititen, die sie im Juniorcamp
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unternehmen und jedes Kind hat ein Ereignis, welches ihm besonders in Erinnerung geblieben
ist. Schon allein der Urlaub am See stellt fiir sie eine Besonderheit dar, da sie mit der Familie

gemeinsam keine Moglichkeit haben auf Urlaub zu fahren.

Die Evaluation von Dearden und Becker (2000) iiber das Sheffield Young Carers‘ Project,
welches ein kontinuierliches Unterstiitzungsprogramm fiir Young Carers darstellt, kommt
ebenso zum Ergebnis, dass Kinder dort mit anderen Kontakt haben konnen und es wertschitzen
auler Haus zu sein. Zudem wird die Moglichkeit, Aktivititen auszuiiben, die sonst im
familidren Umfeld nicht moglich wiren, wertgeschitzt. Des Weiteren kommt die Studie von
Laing und Moules (2016), welche ein Camp fiir krebserkrankte Kinder evaluiert haben, auch
zu der Erkenntnis, dass Kinder im Camp Aktivititen unternehmen, die sie aufgrund ihrer
Erkrankung im Alltag nicht wahrnehmen konnen. Des Weiteren steht auch hier fiir Kinder das

Spielen und ,,Kind sein® im Vordergrund.

Die vorliegende Studie zeigt, dass Kinder gemeinsam Spal} erleben und zwar nicht nur bei den
organisierten Aktivititen, sondern vor allem auch ungeplant bei spontanen Aktionen. Dieses
gemeinsame Spal haben und die ungebundenen Spielemdglichkeiten werden durch
Schlarmann et al. (2011) bestétigt, ebenso dass die Last von Kindern wegfillt und sie einfach
Zeit haben um zu spielen.

Fiir die Kinder und Jugendlichen stellt es etwas Besonderes dar, dass sie die Wahl haben,
welche Aktivititen oder Ausfliige sie im Rahmen des Juniorcamps machen wollen. Dariiber
hinaus kommt es zur Selbstbestimmung im Rahmen von Aktivititen, bei denen die Kinder und
Jugendlichen selbst organisieren und untereinander bestimmen wer welche Aufgabe
iibernimmt.

Dass die Selbstbestimmung innerhalb des Juniorcamps eine Besonderheit fiir die Kinder und
Jugendlichen darstellt kann so begriindet sein, dass sie zu Hause nicht die Wahl haben zu
entscheiden ob und in welchem Ausmal sie die Pflegeverantwortung iibernehmen wollen,
sondern sie in diese Rolle hineinwachsen oder die Entscheidung aufgrund der

Rahmenbedingungen auf sie fillt (Metzing-Blau & Schnepp, 2008; Metzing, 2007).

Der Aufenthalt im Juniorcamp wird von den interviewten Kindern auch als ein wir unter uns
von den Kindern und Jugendlichen erlebt. Sie bilden eine geschlossene Gemeinschaft bei
welcher es zu keinen Einwirkungen von aullen kommt. Sie kdnnen abschalten von der
familidren Situation und wahren die Distanz zur Familie, indem es nur zu kurzen oder gar

keinen Telefongesprachen zwischen Kindern und Eltern kommt. Cunningham et al. (2016)
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bestitigen mit ihrer Evaluation des Resilienz-fordernden Camps fiir Young Carers, dass Camps
fir Young Carers Ruhepausen und eine Entlastung vom stressigen Alltag zu Hause

ermoglichen.

Weitere Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung bestehen darin, dass die fremden Kinder
fiir die Kinder und Jugendlichen eine anfangliche Herausforderung im Juniorcamp darstellen,
da sie diesbeziiglich Unsicherheit empfinden. Hinzu kommt, dass es TeilnehmerInnen gibt, die
sich bereits kennen und befreundet sind. Diese bilden von Anfang an eine Gruppe und haben
dieses Problem nicht. Diese Herausforderung 16st sich mit der Zeit, indem sich die Kinder und
Jugendlichen kennenlernen und annéhern. Diese Problematik wird in anderen Studien in der
Literatur nicht beleuchtet.

Des Weiteren erlernen Kinder das Losen von Konflikten im Juniorcamp, da untereinander
immer wieder Konfliktpotenzial besteht. Sie lernen den Umgang mit den unterschiedlichen
Charakteren der Kinder, auch wenn sie nicht mit allen gut klarkommen. Sie 16sen die Konflikte
unter sich oder gehen diesen aus dem Weg, es sei denn, es treten groBere Schwierigkeiten auf.
Dann findet ein Einbezug der Betreuerlnnen statt. Die Konfliktlosung der Kinder untereinander
wird in anderen Studien iiber Unterstlitzungsprogramme nicht beleuchtet. Konfliktlosung ist
ein Thema im Resizilienz-fordernden Camp fiir Young Carers, jedoch im Rahmen eines
Workshops und mit dem Fokus darauf wie sie zukiinftig mit Konflikten umgehen kdnnen
(Cunningham et al., 2016).

Zentral fiir das Erleben im Juniorcamp ist das Kniipfen von Freundschaften. Die Kinder
freunden sich im Juniorcamp an und diese Freundschaften gehen sogar iiber das Juniorcamp
hinaus. Sie halten im Nachhinein noch Kontakt zueinander. Dieser ist nach dem Juniorcamp
noch sehr intensiv, nimmt jedoch mit der Zeit ab. Der Alltag und die schulischen Freunde stehen
fiir die Young Carers wieder im Mittelpunkt. Dariiber hinaus bezeichnen sie die Freunde aus
dem Juniorcamp als anders.

Der wahrgenommene Unterschied zwischen Freunden aus dem hiuslichen Umfeld und ,,Young
Carers-Freunden* wird von Barry (2011) aufgezeigt. Sie beschreibt, dass Young Carers mit
normalen Freunden auch normale Kinder sein konnen ohne an die Pflegeverantwortung zu
denken. Bei ,,Young Carers-Freunden® ist dies nicht moglich, jedoch bieten diese ihnen eine
Moglichkeit zum Austausch ohne Angst vor Unverstindnis haben zu miissen. Des Weiteren
bestitigen Cunningham et al. (2016), dass Camps fiir Young Carers eine Moglichkeit darstellen,

neue Leute kennenzulernen und Freundschaften mit Personen zu kniipfen, die die gleichen
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Erfahrungen wie sie selbst aufweisen. Jedoch gehen sie in ihrer Studie nicht weiter auf den
Erfahrungsaustausch zwischen Young Carers im Rahmen des Camps ein.

Die Ergebnisse dieser Studie verdeutlichen, dass ein Erfahrungsaustausch zwischen den Young
Carers im Juniorcamp stattfindet. Sie reden miteinander und tauschen sich hinsichtlich ihrer
Erfahrungen aus. Dabei werden vor allem auch Gespréache tiber die familidre Situation und die
Erkrankung des Elternteils gefiihrt. Die Kinder wissen iiber die jeweiligen Erkrankungen der
anderen aufgrund des Austausches bestens Bescheid. Sie 6ffnen sich einander und zeigen ihre
Gefithle und Angste offen, indem sie auch Trauer zulassen. Dafiir bendtigen sie eine
entsprechende Atmosphire, einen Raum der ruhig ist und es zuldsst, sowie Zeit. Diese
informellen Freirdume finden die Young Carers im Juniorcamp, da sie sich selbst die
Atmosphire schaffen. Die Zeit wird ihnen im Zuge der Betreuung geboten indem der
Tagesablauf und Regelungen flexibel darauf ausgerichtet werden. Diese Ergebnisse werden
durch die Erkenntnisse von Dearden und Becker (2000), Grant, Repper und Nolan (2008) sowie
McAndrew et al. (2012) bestdtigt. Sie kamen ebenso zur Erkenntnis, dass es zu einem
bedeutsamen Austausch zwischen den Young Carers untereinander kommt. Sie zeigen
flireinander Verstdndnis, wodurch ein vertrauensvolles Verhiltnis entsteht, in dem sie ihre

Hoffnungen, Sorgen und Angste besprechen konnen.

Die Kinder erleben aber nicht nur sich untereinander, sondern insbesondere das Gefiihl des
betreut seins stellt sich bei ihnen wihrend des Aufenthalts im Camp ein und spielt eine Rolle.
Sie selbst werden betreut und stehen im Fokus des Alltagsgeschehens im Gegensatz zum Alltag
zu Hause, in dem der Fokus auf den erkrankten Elternteil liegt. Sie erleben einen geregelten
Tagesablauf und erhalten Informationen dariiber, dies findet zu Hause jedoch nicht statt,
obwohl sie das Bediirfnis nach RegelméBigkeiten haben.

Metzing et al. (2006) erldutern das Alltagsgeschehen genauer in ihrer Studie, in dem
Unvorhersehbarkeit und das Nicht-planen-konnen wesentliche Bestandteile des Familienlebens
sind. Daher entwickeln Young Carers eine hohe Aufmerksamkeit und Bereitschaft sich neuen

Situationen anzupassen.

Die Erkenntnisse der durchgefiihrten Studie zeigen, dass die Kinder im Juniorcamp
Aufmerksamkeit und Zuwendung vonseiten der Betreuerlnnen erfahren. In dieser Zeit ist
jemand fiir sie da und geht auf ihre Bediirfnisse und Wiinsche ein. Diese Bemiihungen werden

von den Kindern und Jugendlichen geschitzt. Dies wird von Dearden und Becker (2000)
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bestitigt, da Kinder und Jugendlichen in Young Carers® Projekte als Kinder und nicht als
Pflegepersonen von den Betreuerlnnen angesehen und behandelt werden.

Die Bedeutung der erfahrenen Aufmerksamkeit und Zuwendung wird in dieser Untersuchung
umso mehr augenscheinlich, wenn von Kindern bedauert wird, dass diese nicht dieses Gefiihl
haben Aufmerksamkeit zu erhalten, sondern es zu unfairen Behandlungen zwischen den
Kindern und Jugendlichen kommt. Den groferen Kindern fehlt die Aufmerksamkeit durch die
BetreuerInnen, wenn diese ihren Fokus im Laufe des Juniorcamps auf die kleineren Kinder
legen.

Es kann das Gefiihl auftreten nicht mit den BetreuerInnen reden zu konnen, da diese zu wenig
auf die Kinder und Jugendlichen eingehen. Da andere Kinder und Jugendliche wiederum sehr
gut mit den Betreuerlnnen des Juniorcamps reden konnen, bedeutet dies, dass die
Gesprichsbereitschaft zwischen Kind und Betreuerlnnen sehr individuell ist. Wesentlich dabei
ist das Vertrauen vom Kind zur betreuenden Person um Gesprédche zu fiihren. Ist dies nicht
gegeben kommt es zum Gefiihl nicht mit ihnen reden zu konnen und fehlender Zuwendung.
Die Bedeutung von Vertrauen zwischen Kind und BetreuerIn wird von Ergebnissen von Grant
et al. (2008) bestétigt. Diese beschreiben, dass eine enge und vertrauensvolle Beziehung dazu

fiihrt, dass Kinder sich frei fiihlen um iiber ihre Bediirfnisse und Angste zu sprechen.

Die Erkenntnisse der 2. Phase, dass Eltern die Zeit nutzen wihrend die Kinder im Juniorcamp
sind, stellen eine weitere Besonderheit dieser Studie dar. In der Literatur lassen sich keine
Erkenntnisse dariiber finden, wie sich der Alltag von Eltern gestaltet, wiahrend ihre Kinder die
Zeit in einem Young Carers‘ Projekt beziehungsweise in einem Camp flir Young Carers
verbringen.

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass Eltern und Kinder diese Phase auf ganz
unterschiedlicher Art und Weise erleben, da sich die Eltern zu Hause im gewohnten Umfeld
befinden wihrend die Kinder im Juniorcamp sind. Fiir Eltern stellt die Abwesenheit der Kinder
eine Entlastung im Alltag dar. Der Alltag verlduft fiir sie unbeschwerter und leichter, da sie
durch die Abwesenheit der Kinder weniger Alltagspflichten nachgehen miissen und weniger
Verantwortung tragen.

Vor allem Miitter nehmen diesen Unterschied wahr, da obwohl die Kinder und Jugendlichen
als Unterstiitzung dienen und die Pflegerolle einnehmen, die Hauptverantwortung ihnen obliegt
und sie als Pflegende die Hauptrolle einnehmen. Somit tragen sie nicht nur Verantwortung fiir
die erkrankte Person, sondern auch fiir ihre Kinder. Miitter, die selbst erkrankt sind, nehmen
dies gebenso wahr, da sie trotz ihrer Erkrankung und Pflegebediirftigkeit weiterhin

Verantwortung fiir ihre Kinder tragen.
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Dies kann darauf zuriick gefiihrt werden, dass obwohl Kinder die Pflegerolle iibernehmen, es
lediglich zu einem praktischen Rollentausch zwischen Eltern und Kind kommt, das emotionale
Verhiltnis jedoch noch immer eine normale Eltern-Kind-Beziehung darstellt, so wie dies bei
Aldridge und Becker (1993) beschrieben wird.

Schlarmann et al. (2011) gehen bei ihrer Evaluation iiber das Projekt SupaKids in Deutschland
nicht genauer auf die Alltagsgestaltung der Eltern wihrend der Abwesenheit ihrer Kinder ein.
Dariiber hinaus wird den Eltern selbst eine UnterstiitzungsmafBnahme im Rahmen des Projekts
angeboten. Die Evaluation von SupaKids kommt dennoch zu der Erkenntnis, dass Eltern
wihrend ihre Kinder am Angebot des Projekts teilnehmen, das Gefiihl haben, dass sie an einem
sicheren Ort sind und sie dort ihre Freizeit genieBen. Dadurch kénnen Eltern selbst durchatmen
ohne Schuldgefiihle zu haben.

Die Erkenntnisse des Projekts SupaKids bestdtigen die Ergebnisse der vorliegenden Studie
insofern, dass diese Studie ebenso zum Ergebnis kam, dass Eltern das Gefiihl haben, dass es
den Kindern im Camp gut geht und sie Spall haben. Aufgrund dieses Wissens kdnnen sie die
Zeit fiir sich selbst niitzen.

Dariiber hinaus zeigt sich in der vorliegenden Studie, dass der Fokus wieder auf sich selbst und
auf die eigene Entspannung vom stressigen familidren Alltag gelegt wird. Bei einem kritischen
Zustand der erkrankten Person liegt der Fokus allein auf ihr, jedoch wird die Zeit, die zur
Verfiigung steht fiir Alltagspflichten geniitzt, so dass sich der Alltag dennoch einfacher
gestaltet.

In das Zentrum riickt die restliche Familie, insbesondere die Partnerschaft. Die Zeit wird
geniitzt, um die Beziehung zum Partner oder zur Partnerin zu stirken, im Zuge dessen werden
auch gemeinsame Unternehmungen und Ausfliige unternommen. Dies unternehmen auch
Familien, die weiterhin kleine Kinder zu Hause haben, da es einen geringeren Aufwand mit
sich bringt und dadurch Ausfliige fiir die zu Hause verbliebene Familie moglich sind. Die Eltern
erleben trotz dem, dass sie die Zeit zu Hause verbringen keine gewo6hnliche Alltagsgestaltung,

sondern nutzen die Zeit flir Freizeitgestaltungen, die sonst schwer umzusetzen wéren.

In der dritten Phase kommt die Familie wieder zusammen, da der Aufenthalt im Juniorcamp
beendet ist und das Kind nach Hause kommt. Diese Zeit zu Hause erleben Kinder und
Jugendliche sowie auch Eltern als anders als zuvor. Das Wiedersehen zwischen Eltern und
thren Kindern stellt einen besonderen und emotionalen Augenblick dar.

Die Kinder und Jugendlichen empfinden hinsichtlich des Endes vom Juniorcamp erneut

ambivalente Gefiihle auf zu Hause, jedoch duf3ert sich diese nun anders als zuvor. Die Kinder
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und Jugendlichen freuen sich einerseits {iber das Wiedersehen mit ihren Eltern, andererseits

sind sie traurig dariiber sich von den anderen Kindern und Freunden verabschieden zu miissen.

Das Juniorcamp hat im Nachhinein eine positive Wirkung auf die Kinder. Sie kehren erholt,
ausgelassen und gliicklich, sozusagen als ,,normale Kinder*, zu ihren Eltern zuriick. Die Eltern
nehmen eine Verhaltensdnderung bei den Kindern und Jugendlichen wahr. Sie scheinen
mutiger im Alltag zu sein und bemiihen sich mehr um die Aufrechterhaltung ihrer sozialen
Kontakte, da sie nicht mehr so zurlickgezogen leben wir vor dem Juniorcamp. Sie benehmen
sich ruhiger im Alltag, sind auch emanzipierter und erwachsener geworden. Dies ldsst sich mit
den Ergebnissen von Schlarmann et al. (2011) vergleichen, die zur Erkenntnis gekommen sind,
dass die Hilfsprojekte dazu fiithren, dass Young Carers dadurch weniger Frustration empfinden,
eine bessere Stimmung aufweisen und neue Energie schopfen. Dariiber hinaus beschreiben
Dearden und Becker (2000) ein gesteigertes Selbstvertrauen und Selbstbewusstsein sowie das
Gefiihl, sich aufgrund des Wissens, dass man nicht alleine mit der Situation ist, weniger isoliert
zu sein. Auch Cunningham et al. (2016) zeigen in ihren Ergebnissen auf, dass Young Carers
sich nach dem Camp selbstbewusster fithlen und in Stresssituationen ruhiger bleiben. Dariiber
hinaus wird durch das Camp ihr Selbstvertrauen gestarkt und sie kommen mit anderen Kindern
besser zurecht. Es ist jedoch zu beachten, dass das Camp den Fokus auf die Férderung und

Bildung der Resilienz von Young Carers legt, dies ist beim Juniorcamp nicht der Fall.

Die aktuelle Studie zeigt auf, dass der Zusammenhalt zwischen den Geschwistern durch den
gemeinsamen Aufenthalt im Juniorcamp gestirkt wird. Des Weiteren nehmen sie die
Erkrankung des Elternteils anders wahr. Die Erfahrung, dass es schlimmere Situationen gibt als
die eigene fiihrt zu Akzeptanz der Beeintrdchtigungen, die aufgrund der Erkrankungen
bestehen. Es kommt aber auch zu mehr Achtsamkeit der Kinder hinsichtlich des Wohlbefindens
der erkrankten Person.

Die Erfahrung, dass es andere gibt, denen es besser geht und dass es andere Moglichkeiten gibt
als die, die sie zu Hause in Anspruch nehmen koénnen fiihrt aber auch zu Schwierigkeiten im
Alltag fiir Kinder und ihren Eltern nach dem Juniorcamp. Die Kinder und Jugendlichen
brauchen Zeit um sich wieder an den alltdglichen Ablauf und das Leben mit dem erkrankten
Elternteil zu gewohnen. Thnen fehlen die RegelméBigkeiten aus dem Juniorcamp. Thre eigenen
Bediirfnisse stehen nicht mehr im Mittelpunkt, sondern wieder die vom erkrankten Elternteil.
Diese Schwierigkeiten im Alltag, denen die Kindern wie auch Eltern nach dem Juniorcamp

begegnen stellen einen weiteren besonderen Aspekt in dieser Arbeit dar, da es keine Studien
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gibt, die den Alltag der Familie wie auch die Auswirkungen auf die gesamte Familie nach einem

Unterstiitzungsprogramm, wie beispielsweise eines Camps, beleuchten.

Unterschiedliche Studien bestitigen diese Untersuchung darin, dass Hilfsprogramme, welche
auf die Unterstiitzung von Young Carers gerichtet sind, eine Mdglichkeit bieten, um Young
Carers von ihren Alltagspflichten zu entlasten und ihnen einen Raum und Zeit bieten zu konnen
um Abstand und Erholung zu erleben (Dearden & Becker, 2000; McAndrew et al., 2012;
Richardson et al., 2009; Schlarmann et al., 2011). So stellt auch das Juniorcamp des
Jugendrotkreuzes eine effektive Malnahme in der Unterstiitzung von Young Carers und ihren
Familien dar. Young Carers erleben dadurch eine Zeit, in der sie unbeschwert einfach Kind sein
konnen, ohne Verantwortung tragen zu miissen. Zur selben Zeit erleben auch die Eltern eine
unbeschwerte Zeit, die sie fiir sich und zur Stirkung von Beziehungen aufwenden konnen.
Dariiber hinaus fiithrt der Aufenthalt im Juniorcamp zu positiven Auswirkungen auch im Alltag
und vor allem auf das Verhalten des Kindes. Dabei darf jedoch nicht auBler Acht gelassen
werden, dass Familien in Bezug auf die Teilnahme und der Gewdhnung an den Alltag danach
vor Herausforderungen gestellt werden.

Insbesondere Hilfsprojekte, die in Camp-Format stattfinden, erméglichen Young Carers
Ruhepausen, da sie thnen auch eine Kontinuitét bieten, indem sie iiber einen ldngeren Zeitraum
an der MaBnahme teilnehmen kdnnen, ohne eine Unterbrechung aufgrund der alltidglichen
Pflichten (Cunningham et al., 2016). Die Besonderheit eines Camps bestitigt sich auch im
Vergleich mit anderen Camps, die nicht auf Young Carers ausgerichtet sind. wie beispielsweise
das Camp fiir krebskranke Kinder. Die Ergebnisse von Laing und Moules (2016) zeigen, dass
es im Camp um Spiel, Spall, Akzeptanz, Trauer, Reden und Teil einer Gemeinschaft zu sein,
geht. Diese Erlebnisse im Camp fiihren zu einem besseren Wohlbefinden bei den krebskranken
Kindern und ihren Eltern sowie zu einer besseren Bewiltigung der Erkrankung. Dies
verdeutlicht die Wichtigkeit eines Camps unter Gleichgesinnten. Sie kénnen im Camp einfach

Kind sein ohne sich Sorgen um die Erkrankung zu machen (Laing & Moules, 2016).

Young Carers® Camps stellen oft eine MaBBnahme dar, die einerseits auf die Unterstiitzung bei
der Pflegeverantwortung und andererseits die Mitigation der Pflegeverantwortung und der
daraus resultierenden negativen Konsequenzen abzielt (Purcal et al., 2012). Das Juniorcamp als
UnterstiitzungsmalBnahme fiir Young Carers bietet keine MaBnahmen zur Unterstiitzung bei der
Pflegeverantwortung an, es kann jedoch in die Kategorie der Mitigation der

Pflegeverantwortung nach Purcal et al. (2012) eingeordnet werden. Es kommt zu Ruhepausen
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durch den Aufenthalt der Kinder im Juniorcamp, wie auch zu Aktivitdten, die ihre sozialen
Kontakte und eine Erholung von der familidren Situation fordern. Somit wird das Ziel der
Mitigation die Pflegeverantwortung zu reduzieren durch Abwesenheit des Kindes zu Hause
sowie das Ziel des Juniorcamps, den Kindern eine Moglichkeit der Entlastung und des ,,Kind

seins* zu ermoglichen, erreicht.

8.1 Limitationen

Die Limitationen der vorliegenden Arbeit ergeben sich zum einen aus der begrenzten Anzahl
der Teilnehmerlnnen. Es konnten zwar insgesamt 19 Teilnehmerlnnen in die Untersuchung
eingeschlossen und dadurch auch 19 Interviews gefiihrt werden, dennoch wurde damit lediglich
die Perspektive von sechs Familien erfasst. Eine Heterogenitit in Bezug auf die Erkrankung
wurde versucht zu erreichen, jedoch war dies hinsichtlich der Familienkonstellation nicht
moglich. So ergab sich, dass lediglich ein alleinerziehender Elternteil in die Untersuchung
eingeschlossen wurde. Laut Dearden und Becker (2004) sind Young Carers stirker in die Pflege
eines Elternteils involviert, wenn es sich um einen alleinerzichenden Elternteil handelt. Dies
kann darauf zuriickgefiihrt werden, dass es keine Partnerin/keinen Partner gibt, der die primére
Pflege der erkrankten Person iibernehmen kann. Aufgrund dessen kann davon ausgegangen
werden kann, dass die Situation von schwerkranken alleinerzichenden Miittern oder Véatern sich
anders gestaltet. Daher wire hier ein Vergleich zwischen den unterschiedlichen
Familienkonstellationen interessant, insbesondere der Aspekt der Unterstiitzung bei der Pflege
der erkrankten Person wihrend das Kind nicht zu Hause ist.

Eine weitere Limitation ergibt sich bei der Datenerhebung durch die Anwesenheit von Eltern
bei manchen Interviews mit Young Carers. In der Interviewsituation wurde deutlich, dass diese
die Redebereitschaft der Kinder und Jugendlichen negativ beeinflussten.

Bei der Betrachtung der Auswirkungen des Juniorcamps auf die Kinder und Jugendlichen nach
dem Aufenthalt, ist zu beachten, dass diese nur fiir den kurzen Zeitraum nach dem Juniorcamp

erfasst wurden.

8.2 Reflexion der Kinderinterviews

Die Fiihrung von Gesprichen wie Interviews ist sehr abhingig vom Alter, aber auch dem
Entwicklungsstand des Kindes, da dies einen Einfluss auf die Verstindigung und AuBerungen

von Kindern hat (Delfos, 2013). Diese Unterschiede hinsichtlich des Alters zeigten sich deutlich
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in der Gesprachsbereitschaft und —kompetenz der Kinder wihrend des Interviews. Kinder, die
jiinger als zwolf Jahre alt waren, zeigten eine geringere Konzentration und Aufmerksamkeit im
Laufe des Interviews. Die Kinder konnten im Vergleich zu élteren interviewten Kindern auf
gewisse Fragen keine ausfiihrliche Antwort geben, sondern antworteten mit kurzen knappen
Antworten. Diese kurzen knappen Fragen signalisierten bei manchen jungen Kindern auch, dass
sie nicht mehr interviewt werden wollten sondern lieber beispielsweise rausgehen wiirden um
zu spielen. Daraufhin zog die Forscherin das Interview nicht in die Linge sondern fiihrte das
Gesprach mit den Kindern zu Ende und lies sie ihren gewiinschten Tatigkeiten nachgehen. Des
Weiteren kam es auch zu Erzahlungen der Kinder, die nicht mit dem Erleben im Juniorcamp in
Verbindung standen. Hier lies die Forscherin sie zu Ende reden und lenkte danach die
Aufmerksamkeit durch gezielte Fragen wieder auf das Juniorcamp.

Im Gegensatz dazu konnten Kinder, die dlter als zwdlf Jahre waren, die Fragen, die an sie
gestellt wurden, ausfiihrlicher beantworten. Ebenso zeigte sich, dass Geschwister, die
gemeinsam interviewt wurden, ausfiihrlicher {iber ihre Erlebnisse im Juniorcamp berichteten,
vor allem da sie sich in ihren Erzdhlungen ergénzten.

Eine schwierigere Interviewsituation ergab sich auch durch die Anwesenheit eines Elternteils
beim Interview. Hier kam es dazu, dass Kinder die Antworten von ihren Eltern abwarteten oder
Eltern ihre Kinder unterbrachen, indem sie selbst ithre Gedanken zur Frage dullerten. Des
Weiteren entstand wéhrend dem Interview dadurch eine Konfliktsituation zwischen Elternteil
und Kindern, da sich der Elternteil aufgrund der AuBerungen der Kinder gekrinkt fiihlte. Um
solchen Situationen aus dem Weg zu gehen, wire es empfehlenswert, zukiinftig Interviews mit

Kindern ohne Anwesenheit eines Elternteils zu fithren.

8.3 Implikationen fiir die Pflegeforschung

Da die Identifikation von Familien mit Young Carers eine wesentliche Problematik bei der
Unterstiitzung dieser aufweisen, ist es erforderlich zu untersuchen, welche konkreten
Ansatzpunkte das Versorgungs- und Bildungssystem in Osterreich aufweist, um die
Sensibilisierung dieser Thematik und die damit verbundene Identifikation zu gewéhrleisten.
Weitere Untersuchungen bedarf es hinsichtlich der Situation bei alleinerziehenden Elternteilen,
um festzustellen, wie diese den Alltag ohne die Unterstiitzung des Kindes gestalten und ob diese
einen Unterstiitzungsbedarf wihrend der Abwesenheit des Kindes aufweisen.

Des Weiteren bendtigt es mehr Forschung, um festzustellen wie sich ein solches Hilfsprogramm

langerfristig auf das Kind und somit auf die Familie auswirkt. Damit verbunden sollte
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untersucht werden, was es Bedarf, damit Kinder und Jugendliche Freizeitaktivitdten und soziale
Kontakte in ihren Alltag integrieren kdnnen.

In der Forschung mangelt es an Studien, die die Perspektive von der gesamten Familie
umfassen. Diese Arbeit umfasst die Perspektive der Familie hinsichtlich des Erlebens eines
Unterstiitzungsangebotes wie das Juniorcamp. Weitere Untersuchungen sind erforderlich, die
die Familienperspektive aufgreifen und um festzustellen, welche Auswirkungen andere Arten
von Unterstiitzungsprogramme, die auf Young Carers gerichtet sind, auf die gesamte Familie
haben.

Da im Rahmen der vorliegenden Arbeit angedeutet wurde, dass die Schwere der Erkrankung
auf das Erleben von einem Unterstiitzungsangebot, wie das Juniorcamp, eine Rolle spielt,
bedarf es weiterer Forschung mit einer groBeren Untersuchungsgruppe hinsichtlich

unterschiedlicher Schweregrade der Erkrankungen von Eltern.

8.4 Implikationen fiir das Juniorcamp

Das Juniorcamp des Osterreichischen Jugendrotkreuzes ist eine sehr wichtige MaBnahme fiir
Young Carers und ihre Familien und wird von diesen auch gerne in Anspruch genommen.
Kinder und ihre Eltern sind dem Juniorcamp gegeniiber positiv und aufgeschlossen eingestellt,
da die Erlebnisse, die die Kinder dort erfahren sehr positiv und beeindruckend fiir sie sind.
Eltern schitzen es, dass die Organisation des Programms und der Kontakt der zur Institution
besteht unkompliziert ablaufen und die Institution flexibel auf ihre Bediirfnisse reagiert. Ein
wichtiger Aspekt flir Familien ist auch, dass das Juniorcamp fiir sie finanziell leistbar ist und
sie wissen, dass ithre Kinder dort gut versorgt werden von den BetreuerInnen. Daher wird auch
der Wunsch danach geédulBBert, dass es 6fters auch in den anderen Schulferien stattfindet. Die
Kinder empfinden die Dauer des Juniorcamps als angemessen, jedoch wird von manchen der
Wunsch iiber einen langeren Aufenthalt gedufBBert. Von Eltern und Kindern wird eine erneute

Teilnahme der Kinder am Juniorcamp gewollt.

Informationsverbreitung

Vonseiten der Eltern wurde das Nicht-Wissen iiber das Juniorcamp als ein groes Problem
identifiziert. Daher sollen Informationen iiber das Juniorcamp das ganze Jahr iiber weiter
verbreitet werden. Eine Moglichkeit die Informationen iiber das Juniorcamp zu verbreiten stellt
das Internet dar, da alle interviewten Eltern das Internet nutzen und sich weitere Informationen

tiber das Juniorcamp iiber das Internet holen. Vor allem iiber Facebook ist es heutzutage

79



moglich in kurzer Zeit eine groBe Masse an Menschen zu erreichen. Es besteht auch die
Moglichkeit das Juniorcamp im offentlichen Bereich zu bewerben, indem in &ffentlichen
Verkehrsmittel oder auf 6ffentlichen Pldtzen Plakate angebracht werden und sie so fiir die breite

Bevolkerung sichtlich sind.

Kontakt zwischen Kindern herstellen

Kinder und Jugendliche duBern Unsicherheit in Bezug auf die fremden Kinder im Juniorcamp.
Um dieser Unsicherheit entgegenzuwirken, wire es wiinschenswert bereits vor Beginn des
Camps, eine Mdoglichkeit zu schaffen, um den Kontakt zwischen den Kindern und Jugendlichen
herzustellen. Dies kann in Form von Chats und Foren oder einer erstellten WhatsApp-Gruppe

erfolgen.

Urlaubsort am Wasser

Der See beziehungsweise das Wasser hat fiir die Kinder beim Juniorcamp eine zentrale Rolle
gespielt. Durch den See als Freizeitmoglichkeit kamen fiir die Kinder auch niederschwellige
Aktivititen zustande, die nicht geplant waren. Diese spontanen Aktivitdten und der gemeinsame
Aufenthalt am See gefielen den Kindern gut. Daher sollen auch zukiinftig die Orte fiir das

Juniorcamp so gewihlt werden, dass sie sich an einem See oder auch am Meer befinden.

Aktivititen zum Kennenlernen

Manche Kinder, vor allem diejenigen, die zum ersten Mal am Juniorcamp teilnehmen, fiihlen
sich anfangs etwas unwohl, da sie die anderen Kinder nicht kennen. Damit sich die Kinder
schneller kennenlernen, kann anhand von Aktivititen und Spielen der Kontakt untereinander
erleichtert werden. Es konnen beispielsweise am ersten Tag niederschwellige Spiele, die dazu

beitragen, dass sich die Kinder kennenlernen, in das Abendprogramm integriert werden.

Frei Wahl lassen

Kinder bewerten es als positiv, wenn sie die Moglichkeit haben zwischen zwei
Tagesprogrammen beziehungsweise zwei Aktivititen zu wihlen. Den Kindern und
Jugendlichen soll die Mdglichkeit geboten werden in einem gewissen Mal3e selbst {iber ihre
Tagesgestaltung zu bestimmen, indem ihnen mehreren Optionen fiir die Alltagsgestaltung zur
Wahl gestellt werden. Ein weiterer Aspekt ist, dass sie es mogen, wenn sie innerhalb einer
Aktivitét selbst entscheiden diirfen wer welche Aufgabe libernimmt, wie beispielsweise beim

Vorbereiten des Lagerfeuers.
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Informelle Freirdume

Kinder benotigen Riickzugsmoglichkeiten, um ungestort {iber ihre Sorgen und Erfahrungen
untereinander sprechen zu konnen. Der See oder ein Garten bieten ihnen die Moglichkeit dazu,
sich von der gesamten Gruppe zu entfernen, um im kleineren Kreis dariiber zu reden.
Insbesondere im Rahmen des Lagerfeuers kommt es zu diesen Gesprachen, die Kinder
untereinander fithren. Wichtig dabei ist, dass ihnen die Betreuer auch die Zeit und den Raum

dafiir geben.

Aufmerksamkeit von BetreuerInnen

Kinder genieBen die Aufmerksamkeit und Zuwendung, die sie von den Betreuerlnnen im Laufe
des Juniorcamps erhalten. Dazu gehdren vor allem auch die zufillig zustande kommenden
Aktivititen, in denen auch die Betreuerlnnen spontan mitmachen. Daher ist ein gewisses Mal}
an Bereitschaft zur Spontanitét erforderlich, um auf die individuelle Situation einzugehen um
somit gemeinsam Spall zu erleben. Kinder mogen ruhige Aktivititen, wie das gemeinsame
Basteln mit den Betreuerlnnen sehr gerne. Dariiber hinaus nimmt das Vorlesen von Gute-
Nacht-Geschichten einen besonderen Aspekt fiir sie ein, der beibehalten werden sollte.
Hinsichtlich der Aufmerksamkeit von BetreuerInnen kann es zwischen &lteren und jiingeren
Kindern zu einem Gefiihl der unfairen Behandlung kommen. Hier wire eine
Losungsmoglichkeit, die BetreuerInnen auf éltere und jiingere Kinder aufzuteilen, um diesem

Gefiihl entgegenzuwirken.

Gespriachsbereitschaft erkennen

Ein weiterer Aspekt, der Achtsamkeit vonseiten der Betreuerlnnen erfordert, ist das Erkennen
der individuellen Gespriachsbereitschaft eines Kindes. Wichtig hierbei ist zu wissen, dass
manche Kinder aktiv das Gespriach zu den Betreuerlnnen suchen, andere wiederum passiv
darauf warten angesprochen zu werden. Andere Kinder wiederum wiinschen nicht mit den
BetreuerInnen ein Gesprich zu fiihren, sondern wollen lieber mit Gleichaltrigen dariiber reden.
Um die Anzeichen fiir die Gesprichsbereitschaft eines Kindes zu erkennen, wiren Schulungen

der BetreuerInnen in Bezug auf die spezifischen Verhaltensweisen von Young Carers hilfreich.
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Unterstiitzung nach dem Juniorcamp

Kinder und Jugendliche sowie ihre Eltern sind nach Ende des Juniorcamps mit
Herausforderungen im Alltag konfrontiert, da sie Zeit brauchen, um sich wieder an die familidre
Situation wieder zu gewohnen. Das Juniorcamp konnte diesbeziiglich das
Unterstiitzungsangebot ausweiten, indem es zumindest in der Anfangsphase ein baldiges
Treffen der Kinder und Jugendlichen oder ein Forum zur Verfiigung stellt, welches dem

abrupten Ende des Aufenthalts entgegenwirkt.

Widerstandkraft der Kinder erhohen

Die Integration von Resilienz-féordernden MaBnahmen, wie das Erlernen von
Bewiltigungsstrategien, Ruhetechniken und Konfliktvermeidung sowie Konfliktlésungen im
Programm des Juniorcamps wire empfehlenswert, um den Kindern und Jugendlichen bei der
Starkung ihres Selbstvertrauens und Selbstbewusstseins behilflich zu sein. Dies konnte
erfolgen, indem Workshops im Laufe des Juniorcamps stattfinden, die jeweils einen

spezifischen Inhalt bearbeiten.

Allgemeine Implikationen

Um eine Unterstiitzung von Young Carers und ihren Familien gewéhrleisten zu konnen ist die
Sensibilisierung der Gesellschaft insbesondere der Berufsgruppen innerhalb des Gesundheits-,
Sozial- und Bildungssysteme erforderlich. Dariiber hinaus bedarf es einer Zusammenarbeit
zwischen Institutionen, die Young Carers identifizieren konnen. Ein Netzwerk sozusagen,
welches zusammenarbeitet und iiber alle Angebote, die zur Verfiigung stehen, informiert ist.
Das Phinomen Young Carers kann durch Kampagnen, Poster im 6ffentlichen Bereich und
Medien verbreitet werden um die Achtsamkeit der Bevolkerung zu steigern. Dariiber hinaus
konnten Schulungen und Informationsveranstaltungen fiir Berufe aus dem Gesundheitsbereich

oder direkt in Schulen stattfinden.
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Anhang

Interviewleitfaden fiir Kinder

Themenbereiche

Leitfragen — Juniorcamp — Kinder und Jugendliche

Hinfiihrung zur
Thematik

Wie war es fiir dich als du erfahren hast, dass du in das Juniorcamp fahrst?
- Hast du dich dariiber gefreut?
- Hattest du Sorgen von zu Hause wegzufahren?

Beurteilung der
Inhalte
(Juniorcamp)

Wie war es fiir dich im Juniorcamp?
- Wie hat es dir dort gefallen?

Kannst du mir erzdhlen, was ihr denn alles im Juniorcamp gemacht habt?
- Kannst du mir einen Tag im Juniorcamp beschreiben?

Beurteilung soziale

Wie bist du mit den Kindern dort klargekommen?

Beziehungen - Wie hast du dich mit den anderen Kindern verstanden?
Wie bist du mit den BetreuerInnen dort klargekommen?

- Wie findest du die BetreuerInnen?
Verbesserungs- Gibt es etwas, das du dir gewlinscht hattest, es dort aber nicht gab?

- Hat dir dort etwas nicht gefallen?
pote.nzial Wenn du das Juniorcamp organisieren konntest, was wiirdest du den Kindern anbieten?
Juniorcamp - Was wiirde Thnen SpaB3 machen?

- Was wiirdest du anders machen?
Zeit danach Wie war es fiir dich als das Juniorcamp vorbei war und du wieder zu Hause warst?

- Warst du traurig/froh dariiber?
- War die Zeit im Juniorcamp ausreichen (zu kurz/lang)?

Offene Frage

Willst du mir vielleicht noch etwas zum Juniorcamp oder etwas anderes erzdhlen?




II

Interviewleitfaden fiir Eltern

Themenbereiche Leitfragen — Juniorcamp — Erwachsene
Hinfiihrung zur Wie haben Sie vom Juniorcamp des OJRK erfahren?
Thematik - Wie haben Sie die Informationen dariiber erhalten?

- Wie haben Sie Kontakt zum OJRK aufgenommen?

Entscheidung zur | Was waren die Beweggriinde dafiir, Ihr Kind am Juniorcamp teilnehmen zu lassen?
Teilnahme - Wieso haben Sie sich fiir die Teilnahme am Juniorcamp entschieden?

- Evtl. Wieso haben nicht alle Thre Kinder teilgenommen?
Wie fiel die Entscheidung zur Teilnahme am Juniorcamp?

- Wurde dies alleine entscheiden oder wurde auch das Kind miteinbezogen?

Familiéirer Alltag Wie sah der familidre Alltag wihrend der Abwesenheit des Kindes aus?
ohne/mit Kind - Hat sich in dieser Zeit der familidre Alltag verdndert?

- Erhielten Sie in dieser Zeit Unterstiitzung von auf3en?

- Wenn ja: Welche Art der Unterstiitzung? Wenn nein: Hétten Sie Unterstiitzung benotigt?
Wie war es mit Threm Kind nach dem Juniorcamp?

- Hat sich Ihr Kind dadurch veridndert?

Teilnahme Wie hat Threr Meinung nach, Thr Kind das Juniorcamp erlebt?

Juniorcamp - Hat es Ihrem Kind dort gefallen?
- Gab es etwas was Ihrem Kind nicht gefallen hat?

Wiirden Sie IThrem Kind erneut eine Teilnahme am Juniorcamp ermoglichen?
- Wenn nein: Wieso nicht?

Offene Frage Gibt es noch etwas, das Sie mir erzdhlen mochten hinsichtlich des Juniorcamps oder zu einem anderen Thema?




Informationsschreiben fiir Kinder

» Lniversitat
¢ wien

Fakultit fiir Sozialwissenschaften

Institut fiir Pflegewissenschaft

Informationsschreiben

Eine qualitative Evaluation des Juniorcamps des Osterreichischen Jugendrotkreuzes

Liebe Teilnehmer des Juniorcamps,

Liebe Teilnehmerinnen des Juniorcamps,

ich heiBe NataSa Prajo und studiere Pflegewissenschaft an der Universitit Wien. Ich beschéftige
mich zurzeit mit dem Juniorcamp des Osterreichischen Jugendrotkreuzes, an dem du ja bereits

teilgenommen hast. Im Zuge dessen schreibe ich meine Abschlussarbeit.

Du warst einmal im Juniorcamp, weil jemand in deiner Familie krank ist oder war und du ihnen

sehr dabei hilfst oder geholfen hast, diese Zeit gut zu iiberstehen.

Damit das Juniorcamp in Zukunft noch mehr auf die Wiinsche von Kindern eingehen kann,
mochte ich gerne von dir wissen, wie es dir im Camp gefallen hat und welche Erfahrungen du
dort gemacht hast. Du und deine Erfahrungen sind ganz wichtig, damit Kindern und ihren
Familien besser geholfen werden kann! Deswegen wiirde ich mich sehr freuen, wenn du mit

mir ein Gespréch dariiber fiihren wiirdest.
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 Lniversitat
B wien
Fakultit fiir Sozialwissenschaften

Institut fiir Pflegewissenschaft

Wenn du an dieser Evaluation teilnehmen mochtest und auch deine Erziehungsberechtigten

damit einverstanden sind, werde ich ein Gespriach mit dir und deinen Erziehungsberechtigen

fihren.

Das Gesprach wird ungeféhr eine '2 - 1 Stunde dauern. Es wird entweder bei Euch zu
Hause oder an einem anderen fiir dich passenden Ort stattfinden. Wenn du mochtest,

kann bei dem Gesprich ein Erwachsener aus deiner Familie dabei sein.

Die Teilnahme an dieser Evaluation ist freiwillig. Das heifit wenn du bei dem Gesprich
eine Frage nicht beantworten willst, dann musst du es auch nicht. Du kannst das
Gesprich jederzeit auch unterbrechen oder abbrechen, und du musst mir nicht sagen

warum.

Alle Informationen, die ich von dir bekomme, sind streng vertraulich. Die Gespréche
werden auf einem Diktiergerdt aufgenommen und danach aufgeschrieben. Dabei
werden alle personlichen Daten anonymisiert, d.h. man erkennt nicht, wer das Gespréich
gefiihrt hat. Die aufgezeichneten Gespriche werden, nachdem die Studie zu Ende ist,
geloscht. Die Informationen, die ich bekommen habe, werden an einem sicheren Ort

aufbewahrt und keine fremde Person kann auf diese zugreifen.

Wenn du und deine Familie an der Evaluation teilnehmen wollt oder ihr weitere Fragen habt,

dann konnt ihr mich anrufen oder mir eine Mail schreiben:

Kontaktdaten der Forscherin
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Informationsschreiben fiir Eltern

Fakultit fiir Sozialwissenschaften

Institut fiir Pflegewissenschaft

Informationsschreiben

Eine qualitative Evaluation des Juniorcamps des Osterreichischen Jugendrotkreuzes

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich heiBe NataSa Prajo und bin Studentin der Pflegewissenschaft an der Universitit Wien. Ich
fiihre zurzeit eine Evaluation des Juniorcamps des Osterreichischen Jugendrotkreuzes (OJRK)

durch und schreibe im Zuge dessen meine Masterarbeit.

Das Juniorcamp des OJRK bietet jdhrlich einen Erholungsaufenthalt fiir Kinder mit

schwerkranken Familienmitgliedern an.

Ich fiihre eine Evaluation des Juniorcamps durch, um zu erfassen ob jenes eine hilfreiche
MalBnahme zur Entlastung Thres Kindes darstellt und um welche MaBnahmen es zukiinftig
erweitert werden kann, um bestmoglich die Bediirfnisse Thres Kindes abzudecken. Um dieses
Ziel zu erreichen sind Thre Perspektive und Thre Erfahrungen und vor allem die Thres Kindes
von grof3er Bedeutung. Durch Ihre Teilnahme und die Teilnahme Thres Kindes konnen Sie einen

Beitrag dazu leisten, das Juniorcamp des OJRK zu verbessern.



 Lniversitat
B wien
Fakultit fiir Sozialwissenschaften

Institut fiir Pflegewissenschaft

Wenn Sie mit der Teilnahme an dieser Evaluation einverstanden sind, fithre ich jeweils ein

Interview mit den Erziehungsberechtigten und dem Kind durch.

Die Dauer des jeweiligen Gespriches wird ungefahr eine 2 - 1 Stunde betragen. Diese
werden entweder bei lhnen zu Hause oder an einem anderen fiir Sie passenden Ort
stattfinden. Auf Wunsch kann bei dem Gespriach mit lThrem Kind ein erwachsenes

Familienmitglied anwesend sein.

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig. Sie konnen daher jederzeit ohne jegliche
Begriindung aus der Studie aussteigen, ohne dass dieser Entschluss sich nachteilig auf
Sie auswirkt. Sie konnen auch wihrend des Interviews, wenn Sie eine Frage nicht
beantworten wollen, die Antwort verweigern. Des Weiteren konnen Sie auch das

Interview jederzeit ohne Begriindung unterbrechen oder abbrechen.

Alle Informationen, die im Rahmen der Studie {iber Sie erhoben werden, unterliegen
strengster Vertraulichkeit. Die Gespriche werden auf einem Diktiergerit aufgenommen
und darauffolgen in eine schriftliche Form {ibertragen. Bei der Verschriftlichung der
Gespriche werden Thre personlichen Daten anonymisiert, d.h. es kann kein Riickschluss
auf lhre Person gezogen werden. Die aufgezeichneten Gespriche werden nach der
Datenauswertung und Beendigung der Studie geloscht. Die erhobenen Daten stehen
unter Datenschutz, werden sicher verwahrt und sind nur fiir die Forscherlnnen dieser

Untersuchung zugénglich.

Wenn Sie und Thre Familie an der Evaluation teilnehmen wollen oder Sie weitere Fragen haben,

rufen Sie mich an oder kontaktieren Sie mich per Mail:

Kontaktdaten der Forscherin
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Informed Consent der Eltern

Lniversitat
wien

UNIVERSITAT WIEN
FAKULTAT FUR SOZIALWISSENSCHAFTEN
INSTITUT FUR PFLEGEWISSENSCHAFT

Einverstindniserklirung zur Mitwirkung an der Evaluation des Juniorcamps des
Osterreichischen Jugendrotkreuzes

Ich wurde von der verantwortlichen Person fiir die oben genannte Studie vollstidndig iiber
Wesen, Bedeutung und Tragweite der Studie aufgeklért. Ich habe das Informationsmaterial
gelesen und verstanden. Ich hatte die Moglichkeit, Fragen zu stellen und habe die Antworten
verstanden. Ich bin tiber den mdglichen Nutzen dieser Studie informiert.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich fiir die Teilnahme an der Studie zu entscheiden und ich weil,
dass die Teilnahme freiwillig ist. Ich wurde informiert, dass ich meine Zustimmung zur
Teilnahme an der Studie jederzeit und ohne Angabe von Griinden widerrufen kann, ohne dass
sich dieser Entschluss nachteilig fiir mich auswirken wird.

Mir ist bekannt, dass meine Daten anonym gespeichert und ausschlieBlich fiir wissenschaftliche
Zwecke verwendet werden. Des Weiteren 1st mir bekannt, dass ich meine Daten auf der Ebene
der Tonbandaufzeichnung und der Transkripte jederzeit zuriickziehen und die Loschung derer
verlangen kann. Aus meiner Beteiligung an dieser Studie entstehen mir weder Kosten noch
werde ich dafiir finanziell entschadigt.

Ich habe das Informationsmaterial sowie eine Kopie der Einverstindniserkldrung erhalten.

Ich erklédre hiermit meine freiwillige Teilnahme an dieser Studie.

Datum Unterschrift der/des Teilnehmerln

Datum Unterschrift der Forscherin
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Informed Consent der Eltern fiir ihre Kinder

universitat
wien

UNIVERSITAT WIEN
FAKULTAT FUR SOZIALWISSENSCHAFTEN
INSTITUT FUR PFLEGEWISSENSCHAFT

Einverstindniserklirung zur Mitwirkung meiner Tochter/meines Sohnes an der
Evaluation des Juniorcamps des Osterreichischen Jugendrotkreuzes

Ich wurde von der verantwortlichen Person fiir die oben genannte Studie vollstindig iiber
Wesen, Bedeutung und Tragweite der Studie aufgeklért. Ich habe das Informationsmaterial
gelesen und verstanden. Ich hatte die Moglichkeit, Fragen zu stellen und habe die Antworten
verstanden. Ich bin tiber den mdglichen Nutzen dieser Studie informiert.

Ich weil}, dass das Interview mit meiner Tochter/meinem Sohn nur durchgefiihrt wird, wenn
auch meine Tochter/mein Sohn dazu ihre Zustimmung gibt.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich fiir die Teilnahme meiner Tochter/meines Sohnes an der
Studie zu entscheiden und ich weil3, dass die Teilnahme freiwillig ist. Ich wurde informiert,
dass ich meine Zustimmung zur Teilnahme an der Studie jederzeit und ohne Angabe von
Griinden widerrufen kann, ohne dass sich dieser Entschluss nachteilig fiir mich oder mein Kind
auswirken wird.

Mir ist bekannt, dass meine Daten und die Daten meiner Tochter/meines Sohnes anonym
gespeichert und ausschlieBlich fiir wissenschaftliche Zwecke verwendet werden. Des Weiteren
ist mir bekannt, dass ich die Daten auf der Ebene der Tonbandaufzeichnung und der Transkripte
jederzeit zuriickziehen und die Loschung derer verlangen kann. Aus meiner Beteiligung an
dieser Studie entstehen mir weder Kosten noch werde ich dafiir finanziell entschidigt.

Ich habe das Informationsmaterial sowie eine Kopie der Einverstdndniserkldrung erhalten.

Ich erkldre hiermit meine Zustimmung an der freiwilligen Teilnahme meiner Tochter/meines
Sohnes an dieser Studie.

Datum Unterschrift der/des Erziehungsberechtigten

Datum Unterschrift der Forscherin
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Informed Consent der Kinder

Lniversitat
wien

UNIVERSITAT WIEN
FAKULTAT FUR SOZIALWISSENSCHAFTEN
INSTITUT FUR PFLEGEWISSENSCHAFT

Einverstindniserklirung zur Mitwirkung an der Evaluation des Juniorcamps des
Osterreichischen Jugendrotkreuzes

Ich habe Informationen zu dieser Studie bekommen und gelesen. Ich habe verstanden worum
es dabei geht. Ich habe mich mit meinen Eltern besprochen und alles gefragt, was mir nicht
ganz klar war.

Ich weiB, dass ich freiwillig an dieser Studie teilnehme. Ich weiB, dass ich die Fragen bei dem
Gesprich nicht beantworten muss und dass ich dieses jederzeit abbrechen kann, ohne zu sagen
warum.

Ich weiB, dass alle meine Daten und Informationen anonym gespeichert und sicher autbewahrt
werden. Ich weill auch, dass ich diese Daten in Rahmen der Tonbandaufzeichnung und der
schriftlichen Form (Transkript) immer zuriickziehen kann und dass sie geloscht werden, wenn
ich es will.

Ich habe das Informationsmaterial sowie eine Kopie der Einverstindniserklarung erhalten.

Ich erklédre hiermit meine freiwillige Teilnahme an dieser Studie.

Datum Unterschrift des Kindes
Datum Unterschrift der/des Erziehungsberechtigten
Datum Unterschrift der Forscherin
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Zusammenfassung

Hintergrund: Die Pflegeverantwortung, die Young Carers iibernehmen, stellt ein komplexes
Phanomen dar, da sie sich einerseits noch in ihrer Kindheit befinden, andererseits jedoch die
Pflichten von erwachsenen Pflegenden iibernehmen miissen. Diese Pflegerolle hat héufig
negative Auswirkungen auf die Kinder, da sie nicht ausreichend Zeit fiir sich selbst haben.
Daher ist Unterstiitzung und Entlastung fir Young Carers wesentlich. Ein solches
Unterstiitzungsangebot stellt das Juniorcamp des Osterreichischen Jugendrotkreuzes dar.
Dieses bietet Young Carers zwischen zehn und 14 Jahren die Mdglichkeit, in Form eines
Erholungsurlaubs Abstand zur familidren Situation zu nehmen.

Ziel: Die Evaluation des Juniorcamps des Osterreichischen Jugendrotkreuzes hat zum Ziel
herauszuarbeiten, ob das Juniorcamp eine hilfreiche Mallnahme zur Entlastung von Kindern
und Jugendlichen schwer kranker Eltern darstellt. Es soll weiters aufgezeigt werden, um welche
MaBnahmen das Juniorcamp in Zukunft erweitert werden kann, um bestmdglich auf die
Bediirfnisse der Kinder und Jugendlichen einzugehen.

Methodik: Zum Erreichen des Forschungsziels wurde eine qualitative Evaluation
durchgefiihrt. Die Daten wurden mittels qualitativer, leitfadengestiitzter Interviews und mittels
qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) analysiert.

Ergebnisse: An der Untersuchung nahmen elf Kinder und acht Elternteile teil. Die Ergebnisse
zeigen, dass der Teilnahme am Juniorcamp ein gemeinsamer Entscheidungsprozess vorausgeht.
Die Familie fallt unter Beriicksichtigung unterschiedlicher Beweggriinde gemeinsam die
Entscheidung zur Teilnahme. Beim Kind stellt sich zu dieser Zeit eine ambivalente Vorfreude
ein, die geprigt ist durch Vorfreude auf Abstand und Ruhe, aber auch durch Unsicherheit und
Sorge insbesondere um das erkrankte Familienmitglied. Wihrend des Juniorcamps nutzen die
Eltern die Zeit, indem sie sich selbst oder die Partnerschaft in den Mittelpunkt stellen und
auBeralltiagliche Aktivitidten erleben. Die Kinder nehmen die Zeit im Juniorcamp als etwas
Besonderes wahr. Sie erleben in dieser Zeit das betreut sein anstatt selbst betreuen zu miissen.
Dartiber hinaus bildet sich bei den Kindern ein Gemeinschaftsgefiihl, es ist ein wir unter uns,
da alle Kinder die gleichen Erfahrungen aufweisen. Die Zeit danach ist fiir die gesamte Familie
anders als zuvor, da Kinder wieder Zeit brauchen, um sich in den Alltag zu integrieren. Des
Weiteren werden vor allem positive Verdnderungen an den Kindern wahrgenommen.
Schlussfolgerung und Empfehlungen: Das Juniorcamp stellt eine effektive Mallnahme zur
Entlastung der Kinder und der gesamten Familie dar. Den Kindern wird das ,,Kind sein®

ermOglicht, ohne Riicksicht auf den erkrankten Elternteil nehmen zu miissen und schafft
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zugleich eine Ruhezeit fiir die Eltern selbst. Mallnahmen, die fiir die zukiinftige Umsetzung des
Juniorcamps von Bedeutung sind, sind einerseits eine umfassende Offentlichkeitsarbeit, um
Informationen iiber das Juniorcamp und die Moglichkeit einer Teilnahme zu verbreiten.
Andererseits sollte das Programm auch weiterhin an einem Urlaubsort am Wasser stattfinden.
Wesentlich ist, den Kindern informelle Freirdume zu lassen und thnen Aufmerksamkeit zu
schenken, um somit auch ihre Gesprichsbediirfnis zu erkennen. Dariiber hinaus kdnnten

MalBnahmen in das Programm integriert werden, die die Widerstandkraft der Kinder erhohen.
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Abstract

Background: Young carers face a range of challenges in their lives. While in the midst of their
childhood, they assume caregiving responsibilities usually assumed by adults. Since these
caregiving responsibilities often have a negative impact on young carers, support and relief
from the pressures at home are essential for these children. The Juniorcamp programme of the
Austrian Youth Red Cross aims to support and relieve young carers between the ages of 10-14
years by providing them with the opportunity to go on a holiday and thereby distance
themselves from their caregiving responsibilities.

Aim: This evaluation aimed to examine whether the Juniorcamp programme is perceived as
helpful in providing relief for children and adolescents caring for a seriously ill parent.
Furthermore, the aim was to find out how the programme can be improved and tailored further
to meet the specific needs of young carers.

Method: A qualitative evaluation study was carried out to assess the effects of the Juniorcamp
programme as described by participating children and their families. Semi-structured interviews
were conducted and analysed using qualitative content analysis by Mayring (2015).

Results: Eleven young carers and eight healthy and/or ill parents participated in the study. The
findings show that families undergo a decision-making process before their children decide to
participate in the Juniorcamp programme. While parents have different motives, the families
make a joint decision for the children to participate in the programme. In the time prior to
Juniorcamp, young carers experience ambivalent expectations and feelings. While on the one
hand they feel excited, they are worried about the wellbeing of their parents, particularly the ill
parent, on the other. The children perceive their time at Juniorcamp as being special. They
experience being looked after rather than having to care of someone else. In addition, the
children experience having a secure place and being among children who share the same
experience as them. During the programme, parents make use of the time by focusing on
themselves or the partnership, pursuing activities. The time after the Juniorcamp is different
for the entire family, as children need time to resume their everyday lives. However, positive
changes in children are acknowledged by their parents.

Conclusion: The Juniorcamp is an effective programme to provide support and relief for both
young carers as well as their entire families. It allows young carers to be "a child" without being
preoccupied with or worrying about the ill parent, while also providing the parents with a resting
period. It is important to inform the public about the possibility to participate in this programme.

Furthermore, the programme should continue to take place at a seaside resort. Children need
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informal spaces and attention during the programme, in order to recognise their need to talk.
Resilience-building interventions could be integrated in the programme to increase children’s

resilience and develop adequate coping strategies.
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