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Adolescent Young Carers erreichen und unterstiitzen
Uber die Schwierigkeit, Jugendliche wéhrend der Covid-19-Pandemie
zu erreichen

Zusammenfassung

In diesem Artikel geht es um Kinder und Jugendliche, die in ihrer Familie Betreuungsaufgaben (ibernehmen — soge-
nannte Adolescent Young Carers (AYCs). Im Rahmen eines internationalen Forschungsprojekts wurde eine Interven-
tion zur Stérkung der Resilienz beziehungsweise der Gesundheit und des Wohlbefindens von AYCs entwickelt. Die
Intervention wurde wéhrend der Covid-19-Pandemie in der Schweiz und fiinf weiteren europaischen Landern durch-
gefiihrt. Insbesondere in der Schweiz war es schwierig, AYCs zu rekrutieren. Um die Auswirkungen der Covid-19-
Pandemie auf die Rekrutierung von AYCs und die Intervention besser zu verstehen, wurden eine Online-Umfrage und
Fokusgruppen-Interviews mit Stakeholdern durchgefiihrt.

Résumé

Cet article s'intéresse aux enfants et adolescents qui assument dans leur famille des taches d‘assistance — ceux qu’on
appelle les Adolescent Young Carers (AYCs). Dans le cadre d'un projet de recherche international, une intervention
visant a renforcer la résilience, mais aussi la santé et le bien-étre des AYCs, a été développée. Cette intervention a été
mise en ceuvre pendant la pandémie de Covid-19 en Suisse et dans cinq autres pays européens. Il a été particuliére-
ment difficile de recruter des AYCs en Suisse. Pour mieux comprendre I'impact de la pandémie de Covid-19 sur le re-
crutement d’AYCs et sur I'intervention, une enquéte en ligne et des entretiens de groupes ont été réalisés avec les
parties prenantes.
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Wer sind Young Carers?

Kinder und Jugendliche, die Betreuungsauf-
gaben fiir eine nahestehende Person (iber-
nehmen, werden in der Literatur als Young
Carers (YCs) bezeichnet. Nach Beckers (2000,
S. 378) Definition sind YCs

«Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren,

kann aber auch ein Geschwisterkind, die
Grosseltern oder eine andere verwandte
Person sein, die eine chronische oder psy-
chische Krankheit oder Beeintrdchtigung
oder einen anderen Zustand hat, der mit
einem Bedarf an Pflege oder Unterstiit-

zung verbunden ist».
die ein anderes Familienmitglied pflegen,

betreuen oder unterstiitzen oder dies be-  Adolescent Young Carers (AYCs) sind zwi-

absichtigen. Sie (ibernehmen erhebliche
oder umfangreiche Pflegeaufgaben, oft
regelmdssig, und (bernehmen ein Mass
an Verantwortung, das normalerweise
einem Erwachsenen zukommt. Die be-
treute Person ist hdufig ein Elternteil,
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schen 15 und 17 Jahre alt und Gibernehmen
bereits in diesem jungen Alter Betreuungs-
aufgaben. Da sich die jungen Menschen in
einer kritischen Ubergangsphase befinden, in
der sie Entscheidungen iiber ihre Ausbildung,
Arbeit und Unabhangigkeit treffen miissen
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(z.B. Becker & Becker, 2008), konnen diese
Betreuungssituationen fiir sie schwierig sein.
Ohne eine angemessene Unterstiitzung kann
sich die Betreuungsrolle negativ auf die Pers-
pektiven dieser jungen Menschen auswirken
und gesundheitliche Ungleichheiten im Ver-
lauf des Lebens verstérken (z. B. NHS England
& Ipsos MORI, 2017; Becker & Becker, 2008).

Leu et al. (2019) fanden heraus, dass in
der Schweiz 8 Prozent der Kinder im Alter von
10 bis 15 Jahren solche Betreuungsaufgaben
Ubernehmen. Trotz dieser bedeutsamen Pra-
valenz fanden Leu et al. (2020) heraus, dass
weniger als 50 Prozent der Schweizer Fach-
personen aus dem Bildungs-, Gesundheits-
und Sozialwesen mit dem Begriff Young
Carers vertraut waren. Und weniger als
50 Prozent erachteten das Thema fiir ihren
beruflichen Kontext als relevant. Dartiber
hinaus schlussfolgern die Autorinnen und
Autoren, dass die wahrgenommene Fahig-
keit von Fachpersonen, YCs zu unterstiitzen,
mit der Fahigkeit zusammenhéngt, diese Per-
sonengruppe zu erkennen. Die begrenzte
Wahrnehmung und Anerkennung von YCs ist
jedoch nicht spezifisch fiir die Schweiz: Es
mangelt sowohl Fachpersonen aus dem Bil-
dungs-, Gesundheits- und Sozialwesen, aber
auch den Gesellschaften der meisten europai-
schen Lander an einem Bewusstsein fiir die
Situationvon YCs (Leu et al., 2021; Nap et al.,
2020).

Ohne eine angemessene Unterstilitzung kann
sich die Betreuungsrolle negativ auf die
Perspektiven der jungen Menschen auswirken.

Das ME-WE-Projekt

Das Projekt Psychosocial support for promo-
ting mental health and wellbeing among
AYCs in Europe (ME-WE) ist ein von Horizon

2020 finanziertes Programm und wurde im
Januar 2018 konzipiert (Hanson et al., 2018).
Die Schweiz war mit der Careum Hochschule
Gesundheit eines von sechs teilnehmenden
Landern. Ziel des Projekts war es, die Resili-
enz von AYCs zu starken, indem ihre psychi-
sche Gesundheit und ihr Wohlbefinden ver-
bessert und die negativen Einfliisse von psy-
chosozialen und umweltbedingten Faktoren
abgeschwacht werden. Um dieses Ziel zu er-
reichen, wurde das Wissen Uiber Charakteris-
tiken, Bediirfnisse und Unterstiitzung von
AYCs durch eine Online-Umfrage mit AYCs
und durch Experteninterviews systemati-
siert. Ausserdem wurde eine psychosoziale
Intervention gemeinsam mit AYCs und ande-
ren Stakeholdern gestaltet, getestet und
durchgefiihrt. Die Erkenntnisse wurden im
Anschluss evaluiert.

Die Intervention basierte auf dem DNA-
V-Modell (Discoverer, Noticer, Advisor und
Values) (Hayes & Ciarrochi, 2015), das den
AYCs dabei helfen kann, die durch die Be-
treuungserfahrung hervorgerufenen Emotio-
nen zu erkennen, zu akzeptieren und mitzu-
teilen. Die Intervention bestand aus sieben
wochentlichen Treffen fiir AYCs, die von zwei
wissenschaftlichen Mitarbeitenden des For-
schungsteams begleitet wurden. Aufgrund
der Covid-19-Beschrankungen konnte die
Durchfiihrung der Intervention nur online
stattfinden, die Face-to-Face-Sequenzen fielen
weg. Die ME-WE-App', die wahrend des
Projekts entwickelt wurde, unterstiitzte die
Durchfiihrung der Intervention und bot zu-
satzliche Informationen fiir die AYCs (z.B.
weitere Unterstiitzungsdienste und wichtige
Kontakte).

T App Store: https://apps.apple.com/se/app/me-we-
young-carers/id1452257199?I=en, Google Play:
https://play.google.com/store/apps/details?id=se.
appbolaget.mewe&hl=en_US&gl=US
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Rekrutierung fiir die Intervention
Um die Intervention zu evaluieren, wurde fir
die Schweiz ein Rekrutierungsziel von 58 AYCs
festgelegt. Die Rekrutierung begann im Juni
2019 und konzentrierte sich auf Schulen und
auf die Durchfiihrung von Présentationen fiir
das Schulpersonal. Im Dezember 2019 wurde
diese Strategie aufgrund anfanglicher Her-
ausforderungen erweitert. Deshalb wurden
auch Akteure aus dem Gesundheits- und
Sozialwesen einbezogen. Die Rekrutierung
konzentrierte sich zunehmend auf Online-
und Social-Media-Kanale, insbesondere Ins-
tagram und Twitter. Anfang Marz 2020
machten sich die ersten Auswirkungen der
Covid-19-Pandemie auf die Rekrutierung be-
merkbar. Das verschérfte die bereits beste-
henden Herausforderungen.

Denn wahrend der Covid-19-Pandemie
war der Zugang zu den Schulen erschwert.
Die Schweizer Regierung gab am 13. Marz
2020 die voriibergehende Schliessung von
Schulen bekannt, sodass die Lernenden
ab dem 16. Marz 2020 nach Hause in den
Online-Unterricht wechselten. Die Schulen
blieben bis am 11. Mai 2020 geschlossen.
Rekrutierungsveranstaltungen auf dem Schul-
gelande sowie personliche Gesprache mit
Lernenden waren in dieser Zeit nicht moglich.
Als Reaktion darauf wurde die Rekrutierung
iber Online-Kanéle der Schulen bis Ende
September 2020 fortgesetzt.

Trotz erheblicher Rekrutierungsbemii-
hungen dusserten nur neun AYCs ein konkre-
tes Interesse an der Intervention, von denen
finf teilnahmen. Drei Teilnehmende brachen
wahrend der Intervention ab, sodass ledig-
lich zwei Teilnehmende ibrig blieben.

Ziel der Studie

Zur Analyse der erheblichen Herausforderun-
gen, die bei der Rekrutierung und der Imple-
mentierung der Intervention auftraten, wurde
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eine kontextbezogene Prozessevaluation
mittels einer Online-Umfrage und Fokus-
gruppen durchgefihrt. Die Analyse zielte da-
rauf ab, Empfehlungen fiir die Verbesserung
der zukiinftigen Rekrutierung von AYCs bei
Unterstiitzungsangeboten abzuleiten.

Methode

Stakeholder aus dem Bildungs-, Gesund-
heits- und Sozialwesen und den kantonalen
Verwaltungen sowie ehemalige YCs, die bei
der Rekrutierung und/oder der Entwicklung
der Intervention mitgewirkt hatten, wurden
eingeladen, an einer Fokusgruppe und einer
Umfrage teilzunehmen.

Trotz erheblicher Rekrutierungsbemiihungen
ausserten nur neun AYCs ein konkretes
Interesse an der Intervention.

Zwischen Oktober und November 2020 wur-
den in der Schweiz drei Online-Fokusgruppen
mit 14 Stakeholdern durchgefiihrt. Die Inter-
views wurden von einem Mitglied des Pro-
jektteams moderiert und von einer weiteren
Person aus dem Forschungsteam begleitet.
Es wurde ein halbstrukturiertes Interview mit
diesen vier Fragegruppen durchgefiihrt: Rek-
rutierung, Implementierung, externe Fakto-
ren und Vorschldge fiir die Zukunft. Diese
Themen wurden durch spezifische Fragen zu
den Auswirkungen der Covid-19-Pandemie
erganzt. Die Gesprache wurden protokolliert
und aufgezeichnet.

Zwischen September und Dezember
2020 fiillten 24 Stakeholder einen kurzen On-
line-Fragebogen aus, der drei offene Fragen
zu den Herausforderungen der Rekrutierung
von AYCs umfasste. Die Daten aus den Fokus-
gruppen und der Umfrage wurden jeweils
einer separaten thematischen Analyse unter-
zogen.
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Ergebnisse

Auswirkungen auf die Schulen und Lernenden
Die Teilnehmenden berichteten, dass die
Covid-19-Pandemie die Arbeitsbelastung fir
das Schulpersonal erhéhte, was fiir einige
Schulen die Zusammenarbeit mit dem For-
schungsteam und die Unterstiitzung bei der
Rekrutierung einschrankte. Zudem haben die
Betreuungsaufgaben, der Distanzunterricht
und die Tatsache, dass die Lernenden den ge-
samten Tag zu Hause waren, zu einer grosse-
ren Belastung der Lernenden gefiihrt. Einige
Lernende hatten keine Freizeit, kein eigenes
Zimmer und somit keine Privatsphare mehr.

Kommunikation mit Lernenden

Die Teilnehmenden berichteten, dass die
Nutzung virtueller Kanale wahrend dieser
Zeit aufgrund der «virtuellen Midigkeit»
der Lernenden schwierig war. Selbst unter
«normalen» Umsténden ist es eine Heraus-
forderung, Unterstiitzungsangebote fiir
Lernende zu kommunizieren, da sie standig
Informationen {iber gesundheitsbezogene
Studien erhalten. Wie ein Stakeholder dus-
serte, «werden die Lernenden mit Informa-
tionen {berflutet». Eine Person betonte die
Bedeutung der personlichen Rekrutierung:
«Rekrutierung hat viel mit Vertrauen zu tun
und profitiert am meisten von Gesprachen
vor Ort.»

Wahrend der Covid-19-Pandemie hatten
einige Lernende keine Freizeit, kein eigenes
Zimmer und keine Privatsphdre mehr.

Rekrutierung

Die Covid-19-Beschrankungen fiihrten zu
neuen Herausforderungen fiir die Rekrutie-
rung von AYCs. Die Teilnehmenden berichte-
ten, dass logistische Herausforderungen,
neue Prioritaten, die erhdhte Arbeitsbelas-

tung des Schulpersonals sowie der Zeitman-
gel der Jugendlichen die Durchfiihrung wei-
terer Sensibilisierungs- und Rekrutierungsak-
tivitaten behinderten.

Die Riickkehr der Lernenden am 11. Mai
2020 wirkte sich sowohl auf den Zeitpunkt
der Rekrutierung als auch auf das Engage-
ment der Lernenden negativ aus. Obwohl die
Schulen immer noch Interesse an der Inter-
vention zeigten, waren sie mit der Umset-
zung der Covid-19-Massnahmen sowie mit
der bevorstehenden Priifungsperiode sehr
beschaftigt. Die Riickkehr in die Schule wurde
jedoch auch als Gelegenheit gesehen, Ler-
nende wieder persénlich iiber das Projekt zu
informieren.

Positive Auswirkungen

Die Teilnehmenden berichteten aber auch
von positiven Auswirkungen und Chancen,
die sich aus der Pandemie ergaben. Die allge-
meinen Diskussionen Gber den Schutz der
psychischen Gesundheit und das Bewusst-
sein fiir betreuende Angeharige haben zuge-
nommen: Eine Person berichtete, dass Corona
auch mehr Bewusstsein fiir die Bediirfnisse
pflegender Angehdriger gezeigt habe. Aus-
serdem hat die Pandemie die Notwendigkeit
des Schutzes von Kindern hervorgehoben,
die in schwierigen Umstanden leben; ein-
schliesslich derjenigen, die Betreuungsauf-
gaben wahrnehmen. Es wurde von Teilneh-
menden auch berichtet, dass Lernende wah-
rend des Lockdowns iiber Online- und Social-
Media-Kanale besser erreichbar waren.

Auswirkungen auf die Implementierung

Aufgrund von Covid-19 wurde das Format
von dem urspriinglichen Blended-Learning-
Ansatz (Face-to-Face- und Online-Treffen) zu
einem reinen Online-Format gedndert. Die
Stakeholder empfanden diese erzwungene
Anderung vor allem in zweierlei Hinsicht als
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positiv: Online-Gruppen sind aus logistischer
Sicht einfacher zu organisieren als Gruppen
in Schulen und sie bedeuten fiir die Lernen-
den weniger Aufwand, als sich physisch zu
treffen. Eine teilnehmende Person &dusserte
sich wie folgt: «Covid-19 war sicherlich ein
Problem, aber es war nicht unbedingt nur ne-
gativ. Wenn man sich sieben Mal personlich
hétte treffen miissen, ware das fiir die jungen
Leute ein sehr grosser Aufwand gewesen,
auch noch dorthin zu reisen.»

Allerdings sprachen die Teilnehmenden auch
zwei potenziell negative Folgen eines reinen
Online-Formats an. Fiir einige Jugendliche,
die von zu Hause an den ME-WE-Treffen teil-
nehmen, konnten Online-Treffen Barrieren
sein, entweder aufgrund technischer Ein-
schrankungen oder aus Datenschutzgriin-
den; zum Beispiel aufgrund der Ungewiss-
heit, ob die anderen am Online-Treffen invol-
vierten AYCs allein im Raum waren und die
ausgetauschten Inhalte nicht von Drittperso-
nen mitgehdrt wurden. Ausserdem kénnten
die Lernenden, die bereits jeden Tag online
am Unterricht teilnahmen, eine «virtuelle
Miidigkeit» verspiiren (Fauville et al., 2021).
Wie ein Stakeholder feststellte, «waren die
Schiiler bereits jeden Tag in Videomeetings
und der Wunsch, mehr Videomeetings abzu-
halten, war wahrscheinlich begrenzt.»

Schlussfolgerungen

Die Covid-19-Pandemie hat die Herausforde-
rungen der Rekrutierung von AYCs und der
Implementierung von Unterstiitzungsmass-
nahmen fiir AYCs in der Schweiz verscharft
und verdeutlicht. Obwohl die Schulen eine
Schlisselrolle bei der Sensibilisierung und Re-
krutierung von AYCs spielen, ist die Arbeits-
belastung des Personals ein Hindernis, das
wahrend der Pandemie besonders akut war.
Die Mobilisierung des Schulpersonals scheint
daher von entscheidender Bedeutung zu sein;
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dies setzt jedoch voraus, dass die Lehrperso-
nen und Schulleitungen die AYCs und die Vor-
teile einer Unterstiitzung verstehen und aner-
kennen. Eine weitere Bewusstseinshildung
bei den Schulen ist daher unerldsslich.

Bei der Entwicklung von Unterstiitzungs-
massnahmen fiir AYCs sollten die Herausfor-
derungen beriicksichtigt werden, die durch
die Covid-19-Pandemie sichtbarer geworden
sind, zum Beispiel der Zeitdruck und die Ver-
einbarkeit von Schule, Freizeit und Betreu-
ungsrolle, technische Herausforderungen
und die Sorgen von AYCs betreffend die Privat-
sphare ihrer Familie. So muss die Gestaltung
der Massnahmen dem Zeitdruck Rechnung
tragen, unter dem die Lernenden stehen. Un-
terstlitzungsangebote miissen auf besonders
intensive Zeiten Riicksicht nehmen, beispiels-
weise auf Prifungszeiten. Ausserdem muss
bei Online-Interventionen ein Bewusstsein
fiir potenzielle technische und datenschutz-
rechtliche Probleme vorhanden sein und es
missen Massnahmen ergriffen werden, um
diese zu entscharfen. Bei der ME-WE-Inter-
vention wurde eine Checkliste entwickelt mit
dem Ziel, die Privatsphare von Teilnehmen-
den zu schiitzen. AYCs wurden zum Beispiel
gebeten, die Kamera einzuschalten und keine
Fotos oder Videos zu machen. Ausserdem
wurde vor dem ersten Treffen eine Online-
Besprechung mit der/dem AYC und einer Per-
son vom Forschungsteam organisiert, um die
technische Plattform zu testen, Fragen zu be-
antworten und die junge Person fiir den Da-
tenschutz zu sensibilisieren. Dariiber hinaus
konnten trotz der logistischen und zeitspa-
renden Vorteile der Online-Unterstiitzung die
Vorteile von personlichen Interventionen fiir
einige Lernende attraktiver sein und ihren
Bediirfnissen besser entsprechen. Wo so-
wohl Online- als auch Face-to-Face-Optionen
maglich sind, ware es sinnvoll, die AYCs nach
ihrer Préaferenz zu fragen (Phelps, 2017).

49




50

BEHINDERUNG IN DER FAMILIE

Wahrend der Pandemie scheinen die Heraus-
forderungen bei der Rekrutierung und der
Einbindung von AYCs grosser geworden zu
sein. Und das zu einer Zeit, in der diese Per-
sonen am meisten Unterstiitzung benétigten
(Phelps, 2020; Blake-Holmes, 2020; Carers
Trust, 2020): Sie standen unter grosserem
Druck, iibernahmen tendenziell mehr und in-
tensivere Betreuungsaufgaben, waren star-
ker isoliert und der Zugang zu direkter Unter-
stiitzung durch Schulen, Jugendpsychologin-
nen und Sozialarbeiter wurde erschwert.

Das Bewusstsein fiir den Unterstiitzungs-
bedarf von Adolescent Young Carers muss

erhoht werden.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass er-
ganzend zu den Massnahmen zur Unterstiit-
zung der Rekrutierung von AYCs in «norma-
len» Zeiten weitere Massnahmen wie Online-
Unterstiitzungsangebote in Vorbereitung auf
zukiinftige Notfallsituationen ergriffen wer-
den sollten. Es miissen Schritte eingeleitet
werden, die das Bewusstsein und das Ver-
standnis fiir den Unterstiitzungshedarf von
AYCs erhohen — bei den jungen Menschen
selbst und bei Fachpersonen aus dem Ge-
sundheits-, Sozial- und Bildungswesen —, da-
mit der Nutzen der Unterstiitzung im Voraus
verstanden und AYCs identifiziert werden
kénnen. Fiir die Férderung von Bewusstsein
und Verstandnis sind einerseits weitere For-
schungsstudien zum Thema nétig, anderer-
seits braucht es eine aktive Kollaboration mit
Fachpersonen aus der Praxis und mit Akteu-
ren aus der Politik. Die traditionellen und so-
zialen Medien spielen ebenfalls eine zentrale
Rolle, um das Bewusstsein der Gesellschaft
und der AYCs selbst zu scharfen. Deshalb
schliessen wir uns der Schlussfolgerung von
Nap et al. (2020, S. 1) an, dass «die Identifi-

zierung von YCs [...] ein entscheidender ers-
ter Schritt» ist. Um die Kommunikation zwi-
schen dem Schulpersonal und den Lernenden
zu erleichtern, sollten Materialien zu Unter-
stiitzungsmassnahmen (z.B. Flyer, Poster,
Prasentationen) zeitnah einsatzbereit ge-
macht werden.

Im Besonderen danken wir den Fachper-
sonen und ehemaligen AYCs, die ihre Eindrii-
cke in den Fokusgruppen und Umfragen ge-
teilt haben, sowie den Fachpersonen und
AYCs in den Schulen, die die Intervention un-
terstiitzt und daran teilgenommen haben.

Diese Studie ist Teil eines grossen inter-
nationalen Projekts zu AYCs, das von der
Europdischen Union im Rahmen des For-
schungs- und Innovationsprogramms Horizon
2020 unter der Fordervereinbarung Nr.
754702 geférdert wurde.
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Erratum zum Artikel «Adolescent Young Carers erreichen und unterstiitzen: Uber die Schwierigkeit,
Jugendliche wahrend der Covid-19-Pandemie zu erreichen»

Veréffentlicht in Schweizerische Zeitschrift fir Heilpddagogik, Jg. 27, 12 / 2021

Im Artikel haben die folgenden zwei Informationen gefehlt:

Finanzierung

Die Studie wurde im Rahmen des ME-WE-Projekts durchgefiihrt, das vom Forschungs- und
Innovationsprogramm Horizon 2020 der Europdischen Union unter der Férdervertrag Nr. 754702
geférdert wurde.

Anerkennungen

Die Autoren méchten den Young Carers sowie allen Forscher*innen, Fachpersonen und
Organisationen danken, die zum ME-WE-Projekt und zur vorliegenden Studie beigetragen haben.
Insbesondere danken die Autoren den Partnerorganisationen des ME-WE-Projekts (www.me-we.eu),
ndmlich: Linnaeus University (Schweden), Koordinator; Eurocarers (Belgien); University of Sussex
(Grossbritannien); Carers Trust (Grossbritannien); Kalaidos Fachhochschule (Schweiz); Netherlands
Institute for Social Research (Niederlande); Vilans (Niederlande); National Institute of Health and
Science on Ageing (IRCCS INRCA) (Italien); Anziani e Non Solo (Italien); University of Liubljana
(Slowenien). Ausserdem erkennen die Autoren an, dass das ME-WE-Modell auf dem DNA-V-Modell
basiert, das von Louise Hayes und Joseph Ciarrochi (2015) entwickelt wurde.
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