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1 ZuSAMMENFASSUNG

Kinder und Jugendliche, die regelmallig ein chronisch krankes Familienmitglied pflegen sind ein
globales Phidnomen. In Osterreich ist der Situation pflegender Kinder und Jugendlicher, mit
Ausnahme einer grofReren Anzahl von Diplomarbeiten am Institut flir Pflegewissenschaft der
Universitat Wien, bisher noch wenig Aufmerksamkeit geschenkt worden. Es fehlt sowohl an Einblick
in das Thema der sog. ,Young Carers” generell, sowie auch an qualifizierten Hilfsangeboten.
Ausgehend von einem parlamentarischen EntschlieBungsantrag hat das Bundesministerium fir
Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz das Institut flir Pflegewissenschaft der Universitat Wien mit
einer Studie beauftragt, die die Situation pflegender Kinder® in Osterreich untersuchen soll.

1.1 Studienziel

Das Ziel der vorliegenden Studie besteht darin, Einsicht in die Situation pflegender Kinder zu nehmen.
Diese Einsicht erfolgt in Form einer fundierten Zahlenbasis iber die genaue Anzahl und die Situation
gegenwartig pflegender Kinder, ebenso wie auf Grundlage der Beleuchtung der Situation ehemaliger
pflegender Kinder und Auswirkungen kindlicher Pflegeerfahrungen im Erwachsenenalter. Abgeleitet
von den Ergebnissen und dem internationalen Diskurs werden Empfehlungen formuliert, die an die
Handlungen professioneller Akteurlnnen anschlussfahig sind. Aufgrund der Studienziele besteht die
Studie aus zwei voneinander getrennten Teilen:

1. Studienteil zur Erhebung der Situation gegenwartig pflegender Kinder und Jugendlicher
Darin wurde erhoben:

e die Anzahl pflegender Kinder und Jugendlicher innerhalb der festgelegten Stichprobe
der 10-14-Jahigen beziehungsweise der 5.-8. Schulstufe in den Bundeslandern Wien
und Niederosterreich, sowie die Hochrechnung der Zahl pflegender Kinder auf die
Gesamtpopulation der 5-18-jdhrigen Kinder und Jugendlichen in Osterreich

e Art und Umfang sowie Auswirkungen der Pflegetatigkeiten

e Bedirfnisse und Wiinsche der Betroffenen fir sich selbst und fur die Familie

Dieser Studienteil wurde mittels Methoden der quantitativen Forschung bearbeitet. Es wurde
ein Selbstausfill-Fragebogen entwickelt, der ,Helfen in der Familie” aus Kindersicht erhebt.
Mit Einverstandnis der erziehungsberechtigten Personen fillten 7.403 (Ricklauf=71%) Kinder
an 85 Schulen bzw. 474 Schulklassen einen Fragebogen aus. Mit Hilfe eines literaturgestitzten
theoretischen Modells wurde daraus der Anteil pflegender Kinder identifiziert. Dem
guantitativen Studienteil liegt eine reprasentative 12%ige Zufallsstichprobe der Schiilerinnen
der 5. bis 8. Schulstufe in den Bundeslandern Wien und Niederdsterreich zugrunde.

2. Studienteil zur Erhebung der Situation ehemaliger pflegender Kinder und Jugendlicher
Darin wurde erhoben,

! Unter der sprachlichen Verwendung der Gruppe ,,Kinder” sind im weiteren Verlauf immer ,Kinder und Jugendliche” zu
verstehen, auler es wird ausdricklich darauf hingewiesen, dass nur ,Kinder” oder nur ,Jugendliche” gemeint sind.
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e welche Auswirkungen, eine friihe als Kind oder Jugendliche erlebte Pflegeerfahrung,
auf das private und berufliche Leben hat

e was ehemalige pflegende Kinder in der damaligen Situation als wiinschenswerte und
hilfreiche Unterstlitzung gebraucht hatten

Dieser Studienteil wurde mittels Methoden der qualitativen Forschung ausgearbeitet. Die
Datenerhebung erfolgte mittels qualitativen Leitfaden-Interviews. Die Interviews wurden auf
Tonband aufgezeichnet, Wort fiir Wort transkribiert und anschlieRend mittels offenen und
axialen Kodierens, sowie der Methode des permanenten Vergleichs der Daten analysiert.
Insgesamt wurden 16 ehemalige pflegende Kinder, nunmehr erwachsene Personen zu ihrer
Situation interviewt.

1.2 Ethikvotum

Die Gesamtstudie wurde im Planungsstadium in Form eines umfassenden Ethikantrags der
Ethikkommission der Universitat Wien vorgelegt. Es bestand kein Einwand hinsichtlich der geplanten
Vorgehensweise. Ein positives Ethikvotum wurde vor Studienbeginn erteilt.

1.3 Zur Situation gegenwartig pflegender Kinder und Jugendlicher

Der Anteil pflegender Kinder in der Altersgruppe der 10-14-Jahrigen bzw. der fiinften bis achten
Schulstufen betragt 4,5%. Das sind 335 identifizierte pflegende Kinder in der Stichprobe (n=7.403).
Das durchschnittliche Alter der pflegenden Kinder betragt 12,5 Jahre. 69,8% der pflegenden Kinder
sind weiblich. Pflegende Kinder haben im Schnitt etwas mehr Geschwister als nicht pflegende Kinder.
Die Anzahl der erwachsenen Personen im Haushalt zeigt keinen statistisch signifikanten Einfluss auf
die Entstehung kindlicher Pflege. 11,3% der pflegenden Kinder leben mit einem Elternteil im Haushalt
im Vergleich zu 12,5% der nicht pflegenden Kinder. Auch hat Migration keinen signifikanten Einfluss
auf kindliche Pflege. Rund 30% der Eltern von pflegenden und nicht pflegenden Kindern sind im
Ausland geboren. Bei der Thematik des Wohlstandes zeigt sich, dass der objektive Wohlstand, der
anhand von vier Merkmalen (Urlaub, Auto, Taschengeld, eigenes Zimmer) berechnet wurde, keinen
signifikanten Einfluss auf die Entstehung kindlicher Pflege hat. Allerdings schatzen sich pflegende
Kinder subjektiv im direkten Vergleich zu anderen Kindern, tendenziell etwas drmer ein.

Geleistete Unterstiitzungen pflegender Kinder

Pflegende Kinder leisten in den verschiedensten Lebensbereichen Unterstitzungsarbeit. Je nachdem
wo ihre Hilfe gebraucht wird, helfen sie im Haushalt, den gesunden Geschwistern oder in der
direkten Pflege fiir die erkrankte Person. 23% der pflegenden Kinder helfen in allen drei genannten
Bereichen lberdurchschnittlich viel. 14% der pflegenden Kinder geben an, fiinf oder mehr Stunden
pro Tag unterstitzend tatig zu sein. Dies macht deutlich, wie viel Verantwortung diese Kinder in
ihrem Alltag ibernehmen. Auch nicht pflegende Kinder leisten teilweise betrachtlich viel Hilfe, wenn
jemand krank ist. Wichtig bei der Betrachtung der Unterschiede ist zu bedenken, dass pflegende
Kinder sehr haufig bzw. immer mit der chronischen Erkrankung des Familienmitgliedes konfrontiert
sind, hingegen helfen nicht pflegende Kinder ,,nur“ dann, wenn jemand zu Hause krank ist, was auch
nur einmal im Jahr vorkommen kann. Das heildt, die Summe der Unterstiitzungen, die pflegende
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Kinder leisten, ist durch die permanente Hilfsbedirftigkeit eines Familienmitglieds, deutlich héher als
bei nicht pflegenden Kindern.

Unterstiitzung im Haushalt

Bei der Betrachtung aller Haushaltstatigkeiten im Gesamten wird sichtbar, dass pflegende Kinder
deutlich mehr im Haushalt helfen als nicht pflegende Kinder. Rund 16% geben an, mehr als funf
Stunden in der Woche im Haushalt zu helfen, wobei vor allem die Tatigkeiten ,Staubsagen®,
,Einkdufe erledigen” und ,Essen kochen” von pflegenden Kindern viel haufiger erledigt werden, als
von nicht pflegenden Kindern. Diese Tatigkeiten erfordern ein, fir dieses Alter hohes MaR an
Verantwortungsbewusstsein.

Geschwisterhilfe

Pflegende Kinder haben im Schnitt 1,6 Geschwister. Fiir diese bereiten sie das Essen zu, passen auf
sie auf, machen gemeinsam Hauslibungen, bringen sie ins Bett und bringen sie in die Schule oder in
den Kindergarten. Vor allem bereiten pflegende Kinder das Essen fiir ihre Geschwister deutlich 6fter
zu, als nicht pflegende Kinder, worin der Unterschied zu Geschwisterhilfe, wie sie in fast allen
Familien vorzufinden ist, deutlich wird.

Krankheitsbezogene Unterstiitzung

Die krankheitsbezogene Unterstiitzung bezieht sich auf die direkte Pflege und wird hier in korperliche
und emotionale Unterstiitzung und Korperpflege unterteilt. In jedem dieser Bereiche leisten
pflegende Kinder deutlich mehr Hilfe als nicht pflegende Kinder. Bei der Betrachtung aller
krankheitsbezogenen Unterstiitzungen gemeinsam, wird deutlich, dass pflegende Kinder ca. 10 —
15% ,oft* bis ,sehr oft” in den drei genannten Bereichen helfen. Die Haufigkeit dieser Hilfen
verdeutlicht, wie stark Kinder in die direkte Pflege eingebunden sind. Wenngleich pflegende Kinder
im Bereich der Korperpflege auch vergleichsweise wenig Verantwortung ibernehmen, tun sie es
haufiger als nicht pflegende Kinder. Dass pflegende Kinder in dieser Stichprobe verhéltnismaRig
wenig Unterstiitzung in diesen Bereichen, vor allem im Bereich der Korperpflege leisten, hdangt mit
dem recht geringen Alter der befragten Kinder zusammen. Die internationale Literatur zeigt, dass je
alter pflegende Kinder werden, desto mehr Verantwortung Gibernehmen sie auch in diesem Bereich.

Wem und warum pflegende Kinder helfen

81% der Kinder geben an, der Mutter ,,sehr viel” bis ,viel” zu helfen, wenn zu Hause jemand krank
ist. 63% helfen den Geschwistern und 60% helfen dem Vater. Diese Antworten sind nicht
unweigerlich mit der erkrankten Person verkniipft. Vor allem die hohe Zahl bei den Miittern ist
auffallend, und kann auf verschiedene Ursachen zurlickgefiihrt werden. Zwei naheliegende
Begriindungen sind einerseits die starkere Bindung zwischen Mutter und Kindern, andererseits die
Vermutung, dass die Mutter traditionell diejenige Person im Haushalt ist, die kranke Personen bei
Bedarf unterstitzt. Im Durchschnitt helfen pflegende Kinder oftmals gemeinsam mit Vater oder
Mutter, manchmal aber auch ganz alleine oder mit Geschwistern. Hilfen von auflen, zum Beispiel
durch Freunde oder eine Pflegeperson, geben die Kinder nur selten an.

Die Motivation zu helfen, wurde ebenfalls erfragt. Bei fast allen Motivationsfragen in den Bereichen
Selbstverstandlichkeit, Selbstwert und Notwendigkeit zeigten sich signifikante Unterschiede zwischen



pflegenden und nicht pflegenden Kindern. Besonders deutlich zeigt sich der Unterschied bei ,ich
habe schon immer geholfen” Dies macht deutlich, dass viele Kinder es nicht anders kennen.

Auswirkungen kindlicher Pflege

Der Status pflegendes Kind zeigt Auswirkungen in vielen Bereichen. Vor allem im Bereich der
korperlichen Auswirkungen zeigt sich, dass pflegende Kinder deutlich 6fter angeben unter Mudigkeit,
Schlafproblemen, Riickenschmerzen und Kopfschmerzen zu leiden. Deutliche Unterschiede zeigen
sich auch bei den Merkmalen in Bezug auf die psychische Verfassung der Kinder. Den Aussagen ,,ich
mache mir oft Sorgen” und ,,ich bin oft traurig” stimmen pflegende Kinder deutlich 6fter zu, als nicht
pflegende Kinder. Dies legt den Schluss nahe, dass es pflegenden Kindern schwer fillt, eine
unbeschwerte Kindheit zu erleben. Pflegende Kinder fiihlen sich gegenlber nicht pflegenden Kindern
erwachsener, was deutlich macht, dass Auswirkungen nicht ausschlielich negativ bewertet werden
kénnen.

Wiinsche der pflegenden Kinder

Nach Wiinschen gefragt, schreiben pflegende Kinder in lediglich 19% der gedulRerten Wiinsche etwas
fiir sich selbst. Alle anderen Wiinsche sind fir die Familie oder fiir die Allgemeinheit. Das wichtigste
Thema dieser Kinder ist Gesundheit bzw. die Heilung einer bestehenden Krankheit. Nur sehr wenige
Kinder duflern Wiinsche, die keinen Zusammenhang mit ihrer besonderen Situation haben.

Identifizierte pflegende Kinder als Mindestzahl

Der Prozentsatz, der in der Studie identifizierten pflegenden Kinder ist der unterste anzunehmende
Wert. Nicht inkludiert sind jene Kinder, die angaben, dass ein Familienmitglied ,,oft” bis ,immer”
krank ist und sie ,,viel” bis ,sehr viel” helfen, jedoch keine chronische Erkrankung benennen konnten.
Dies sind weitere 0,8% der Kinder. Eine weitere ,,Risikogruppe” sind jene Kinder, die eine chronische
Erkrankung benennen konnten, jedoch mit dem AusmaR der Unterstitzung unter dem berechneten
,Cut-off Punkt” liegen. Dies sind nochmals 0,97% der Kinder. Eine weitere nicht erfasste Gruppe sind
jene Kinder, von denen keine unterschriebene Einverstandniserklarung der Eltern vorliegt, die fir die
Teilnahme an der Studie Voraussetzung war. Aus der Literatur ist bekannt, dass betroffene Familien
nicht gerne Uber ihre Situation sprechen, daher ist anzunehmen, dass in diesem , Graubereich”
moglicherweise weitere pflegende Kinder vorhanden sind.

Hochrechnung der Zahl pflegender Kinder fiir ganz Osterreich

Anhand der Zahlen aus der vorliegenden Befragung und den veroffentlichten Zahlen des Household
Survey 2001 aus GroRbritannien wurde mittels Regressionsanalyse hochgerechnet, wie viele Kinder
in ganz Osterreich als pflegende Kinder bezeichnet werden kénnen. Es wird davon ausgegangen, dass
der Anteil pflegender Kinder linear mit dem Alter ansteigt, wobei es im Alter von 10-14 Jahren einen
starkeren Anstieg gibt als in den Ubrigen Altersgruppen. Der hochgerechnete Anteil an pflegenden
Kindern im Alter von 5 bis 18 Jahren in Osterreich betrigt 3,5 %. Geht man davon aus, dass der Anteil
an pflegenden Kindern nicht nur auf die beiden eingeschlossenen Bundesldander Wien und
Niederdsterreich, sondern auf alle Bundeslander zutrifft, entspricht dies einer Zahl von 42.700
pflegenden Kindern in Osterreich. Damit ist die Anzahl pflegender Kinder in Osterreich deutlich hther
als bisherige Umrechnungen vermuten lieBen. Dies liegt aber nicht an der speziellen Situation in
Osterreich, sondern an der gewihlten Methode, die bisher in dieser Form noch nie angewendet
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wurde. Die Ergebnisse machen nochmals deutlich, dass international ausgewiesene Zahlen (liber
pflegende Kinder unterbewertet sind.

1.4 Zur Situation ehemaliger pflegender Kinder: Auswirkungen (friih)kindlicher
Pflegerfahrungen

Friihkindliche Pflegeerfahrung als Kontextbedingung der Auswirkungen

Die Auswirkungen der (frih)kindlichen Pflegeerfahrungen im Erwachsenenalter lassen sich, ohne
einen Blick in die erlebte Vergangenheit der ehemaligen pflegenden Kinder zu werfen, nicht erklaren.
Sie hdangen ab vom damaligen Alter bzw. Zeitpunkt des Beginns, der Art und dem Umfang der
erbrachten Pflege, der Art der Erkrankung, davon wer gepflegt wird, sowie dem Zeitraum des
Involviertseins in die Pflege. Es wird deutlich, dass negative Auswirkungen auf das heutige Leben
massiver auftreten, je langer die Pflege in der Kindheit gedauert hat. Dies steht haufig im
Zusammenhang mit der fehlenden Kindheit, die ehemalige Betroffene in den Interviews immer
wieder beschreiben.

Beginn und Dauer der Pflege

Die meisten wachsen mit der Erkrankung des Familienmitglieds von Kleinkindalter an auf. Bei
manchen setzten die ersten Erinnerungen an das kranke Familienmitglied und die Beteiligung an
dessen Pflege bereits ab dem dritten Lebensjahr ein. Sie waren daher sehr lange in die Pflege
involviert und beschrieben die Pflege als Normalitdt. Andere kannten das Familienmitglied zwar nur
erkrankt, Ubernahmen pflegerische Aufgaben erst zu einem spateren Zeitpunkt, wenn die
Bediirftigkeit zunahm. Die Wenigsten erlebten eine ,normale” Kindheit, ndmlich dann, wenn die
Erkrankung erst sehr spat auftrat, meist gekoppelt an eine plotzlich auftretende und sehr
schwerwiegende Erkrankung. Die Pflege eines kranken Familienmitglieds endete zumeist nicht mit
dem 18. Lebensjahr sondern geht dariber hinaus. Sehr oft ist das Ende der Pflege mit dem Zeitpunkt
des Todes des kranken Familienmitglieds markiert.

Entscheidungspfade am Ubergang zum Erwachsen werden

In der Lebenspassage zwischen dem 15. und 25. Lebensjahr werden wichtige Lebensentscheidungen
getroffen und oft Weichen fiir das zukiinftige Leben gestellt. Die Pflegesituation beeinflusst diese
Entscheidungen, das heift auch, es miissen Entscheidungen an die Pflegesituation angepasst
werden. Im Zuge der zunehmenden Selbstandigkeit und des Alters, geht bei fast allen die Pflege
weiter und es werden drei Entscheidungspfade eingeschlagen:

1. In der Pflegerolle bleiben und weiterpflegen. Die Personen pflegen wie bisher weiter,
berufliche oder private Entscheidungen werden aufgeschoben, haufig iber den Tod des
kranken Familienmitglieds hinaus.

2. In der Pflegerolle bleiben und Verantwortung teilen. Es werden verschiedene
Arrangements getroffen, die die eigenen beruflichen und privaten Wege und die
Verantwortung fiir das kranke Familienmitglied miteinander vereinbaren kdnnen. Haufig
wird Verantwortung an professionelle Dienste oder andere Personen, wie neuen



Lebenspartnerinnen der kranken Angehorigen abgegeben, die Letztverantwortung oder
zumindest das Gefiihl, letztverantwortlich zu sein, bleibt erhalten.

3. Die Pflegerolle verlassen — ,plétzlich war die Aufgabe weg”. Kein pflegendes Kind gibt die
Pflegerolle auf, wenn nicht ein anderes Arrangement vorher getroffen wurde, selbst dann
bleibt ein gewisses MalR an Verantwortung erhalten. Die Pflegerolle wird nur verlassen,
wenn das kranke Familienmitglied stirbt. Damit stirbt nicht aber nur eine geliebte Person
sondern auch die Aufgabe, die sie hatten, was bei vielen ein groRes Vakuum erzeugt.

Wir wirkt sich (friih)kindliche Pflege im Erwachsenenalter aus?

Das Vorhandensein kindlicher Pflegeerfahrung lasst nicht den Schluss zu, dass alle Betroffenen
schwer belastet sind oder dieselben Auswirkungen erleben. Diese stehen, wie bereits erwdhnt, im
engen Zusammenhang mit den sehr unterschiedlich erlebten Pflegeerfahrungen in der Kindheit.
Allerdings gibt es kein ehemaliges pflegendes Kind, welches keine Auswirkungen auf das
Erwachsenenalter beschreibt. Auswirkungen zeigen sich in psychischer, korperlicher oder sozialer
Hinsicht. Dies reicht von Schuldgefiihlen, Verlustiangsten, libersteigertes Kontrollbewusstsein oder
aufgrund der Unordnung im Leben, das Bediirfnis nach Ordnung. Einige haben nie ein ,normales”
kindliches Leben kennen gelernt oder hatten keine Idee davon, wie andere Familien ihr Leben
gestalten. Im Extremfall fehlt manchen deshalb ein Referenzwert dafiir, was ein ,normales”
Familienleben ist. Es wird auch von Kreuzschmerzen im Zusammenhang mit ehemals schwerem
Heben berichtet.

Die Pflegeerfahrung ist aus Betroffenensicht aber auch oft positiv assoziiert. Allen voran, dass
Problemen heute gelassener entgegengetreten wird und sie sich durch die gelebte Erfahrung in der
Kindheit dem Leben heute gewachsen fiihlen. Viele erleben sich selbst als einflihlsam und
empathisch.

Innere Bilder abrufen

Womit alle zu kdmpfen haben, sind immer wiederkehrende ,innere Bilder”, mit denen besonders
pragende Situationen von damals stets neu aufleben. Darin sehen sich Betroffene in einer Situation,
die sie damals sehr belastet hat. Die Bilder sind vom Gefiihl der damaligen Hilflosigkeit, der Angst
oder der Uberforderung geprigt. Gegen die inneren Bilder kann man sich nicht wehren, sie tauchen
einfach auf und machen sich in den Gedanken breit. Sie leisten einen wesentlichen Beitrag dazu, wie
belastend die Betroffenen die Gegenwart erleben.

Verantwortung (ibernehmen bleibt

Das in der Kindheit erlernte Verantwortungsbewusstsein endet jedoch meist nicht mit dem Ende der
Pflegezeit, sondern geht weiter. Selbst wenn nach der Pflegezeit viele Betroffene es ablehnen,
weiterhin Verantwortung fir andere ibernehmen zu wollen, kommen sie meist wieder, oft viel
spater, darauf zuriick. Diese Eigenschaft wird von den Betroffenen selbst haufig als eine positive
Auswirkung beschrieben. Sie kann aber auch eine Biirde sein, namlich dann wenn mehr
Verantwortung aufgeladen wird, als méglich ist zu tragen oder wenn sich Betroffene zu sehr, fir
alles, auch fur die Fehler anderer, verantwortlich fihlen.

Wie gehen Betroffene mit den Auswirkungen um?
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Betroffene gehen im Erwachsenenalter auf unterschiedliche Arten mit der erlebten Pflegeerfahrung
um. Diese konnen als Prozesskette verstanden werden und setzen voraus, dass die Betroffenen ein
Bewusstsein Uber ihre damalige Pflegerolle entwickelt haben. Dieses Bewusstsein wird nicht von
allen entwickelt und wenn, dann oft erst nach vielen Jahren.

Nicht dariiber reden vs. dariiber reden miissen

Ein zentrales Merkmal von pflegenden Kindern ist, dass sie nicht Gber ihre Pflegeerfahrungen reden.
Dies zieht sich bis ins Erwachsensein durch. Fir viele war das Interview Anlass, das erste Mal in ihrem
Leben lber die (friih)kindliche Pflegeerfahrung zu sprechen. Manche erzdhlten, dass sie nicht einmal
mit den engsten Familienmitgliedern oder Freundlnnen bisher dariiber sprachen. Es galt friher
entweder nicht als erzahlenswert weil es normal war oder war in Verletzlichkeit, Trauer oder Angst
vor Stigmatisierung begriindet. In der Gegenwart reden sie nicht dariber, weil sie sich selber noch
immer nicht in der Rolle eines pflegenden Kindes sehen oder weil sie nicht an die Zeit erinnert
werden wollen. Sie verdrangen sie aus Angst vor schlecht kontrollierbaren negativen Gefiihlen.

Bei vielen ist die Belastung aus der damaligen Zeit betrachtlich groR und ein Teil der ehemaligen
pflegenden Kinder nimmt deshalb eine Form von Psychotherapie in Anspruch. Dies setzt allerdings
voraus, dass sie sich selber in der Rolle des pflegenden Kindes bzw. als Kind chronisch kranker Eltern
wiedererkennen oder dass sie bereit sind, diese Zeit prinzipiell mit jemandem zu teilen.

Die eigene Identitdt kldren

Viele Betroffene haben in der Kindheit gelernt, ihre eigenen Bedirfnisse wenig zu beachten, weil
alles auf die Krankheit konzentriert war. Vor dem Hintergrund der wiederaufkommenden eigenen
Bediirfnisse, klaren viele erst im Erwachsenenalter ihre Identitdt und begeben sich auf die Suche
danach, wer sie sind und was sie eigentlich wollen. Haufig geschieht dies mit psychotherapeutischer
Hilfe. Ein betrachtlicher Teil ehemaliger pflegender Kinder kehren in dieser Phase — oft Uber
berufliche Umwege wieder in die helfende Rolle, hdufig in die Pflege zurlick, weil sie es kennen, darin
Sinn finden oder manchmal etwas wieder gut machen wollen.

Es anders machen und einen normalen Alltag erleben wollen

Die Erfahrungen, die aus der damaligen Zeit mitgenommen werden, dienen als Landkarte dafiir, das
heutige eigene Leben zu gestalten. Betroffene machen bewusst Dinge in ihrem jetzigen Leben
anders, als sie es selbst erfahren haben. Dies spiegelt sich oft im eigenen Familienleben oder im
Umgang mit den eigenen Kindern. Viele streben ein ,ganz normales Leben” an, weil sie in ihrer
Kindheit oft keine Normalitat erfahren haben.

Unterstiitzungsbedarf fiir pflegende Kinder aus der Sicht ehemaliger pflegender Kinder
Viele ehemalige pflegende Kinder konnten eine Reihe von Bereichen benennen, in denen sie sich als
Kinder oder Jugendliche Unterstiitzung gewiinscht hatten: vor allem betrifft dies ein besseres Wissen
Uber die Erkrankung und deren Symptome, die praktische Unterstiitzung im pflegerischen Alltag, vor
allem bezogen auf korperlich anstrengende und ekelerregende Tatigkeiten.

Viele wiinschten sich aus heutiger Sicht, ein Mall an Beratung beziglich der Organisation des
Pflegealltags. Viele héatten sich aus heutiger Sicht eine Anlaufstelle fiir pflegerische Notfille
gewiinscht und spater auch einen Ort, an dem ihnen in besonderen Situationen wie Tod oder Trauer,
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geholfen wird. Viele hatten sich gewiinscht, einfach zwischendurch Kind sein zu dirfen, ohne fir
jemanden anderen verantwortlich zu sein.

Jemanden von aullerhalb in die Familie hinein zu lassen, um Hilfe zu erfahren, war fir viele
undenkbar. Entweder, weil sich die Kinder nicht als pflegende Kinder sahen, weil es schambesetzt
war, weil sie passende Hilfe einer fremden Person nicht zutrauten oder es die Eltern nicht wollten.
Viele wussten nicht, dass es professionelle Hilfe iberhaupt gab, was zum Teil im Kontext der
damaligen Zeit zu sehen ist, in der professionelle Hilfsstrukturen selten waren.

Wenn Hilfe von auRen vorstellbar gewesen ware, dann durch eine Person, der man vertrauen kann
und die man kennt. Kombiniert mit einer Struktur, an die man sich nicht wenden muss, sondern die
sich an einen wendet. Pflegende Kinder und Jugendliche fiihlen sich fir das kranke Familienmitglied
verantwortlich und sehen eine Inanspruchnahme von Hilfe fir sich selbst nur dann, wenn sich
jemand um das kranke Familienmitglied kiimmert. Die Eltern miissen immer integriert werden, auch
weil sie die Letztentscheidung dariiber treffen, ob Hilfe in Anspruch genommen wird.

1.5 Ziele und Empfehlungen zur Unterstiitzung pflegender Kinder und
Jugendlicher in Osterreich

Pflegende Kinder gibt es in jedem Land und in jedem gesellschaftlichen Bereich. Es ist schwierig, sie
als Gruppe zu identifizieren und noch schwieriger, sie als Personen zu identifizieren, da sich
pflegende Kinder haufig nicht als solche wahrnehmen und auch nicht von aulen wahrgenommen
werden wollen. Der Status ,pflegendes Kind“ endet nicht mit der Volljahrigkeit. Haufig wird die
Pflege dariiber hinaus mitgenommen und viele Auswirkungen zeigen sich erst im Erwachsenenalter.
Malnahmen zur Unterstiitzung pflegender Kinder und Jugendlicher sollen folgende zentrale Ziele
verfolgen:

1. Wahrnehmung und Akzeptanz von pflegenden Kindern als soziale Realitdt in unserer
Gesellschaft
Enttabuisierung des Themas , pflegende Kinder”
Wahrung der Kinderrechte und Teilhabe der Kinder an allen, fir die jeweilige Altersgruppe
relevanten Lebensbereichen

4. Forderung der Gesundheit und des Wohlergehens der Kinder durch Pravention einer, fir ihr
Alter und ihre Entwicklung unangemessenen Pflegerolle

5. Hilfe fir die gesamte Familie

Die Empfehlungen zur Unterstitzung pflegender Kinder richten sich an verschiedene
Akteurlnnenebenen besonders an jene, die in ihrer Arbeit direkten Kontakt zu pflegenden Kindern
und ihren Familien haben. Sie knlpfen an vorhandene Strukturen an, betonen aber auch das
Schaffen neuer, auf die spezielle Zielgruppe ausgerichtete Strukturen. Angesichts der
Forschungsergebnisse, der Aufarbeitung relevanter Literatur und angesichts dessen, dass pflegende
Kinder in Osterreich eine bisher noch kaum wahrgenommene Gruppe sind, lassen sich folgende
zentrale Empfehlungen formulieren:
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e Bewusstseinsbildung der Bevélkerung, einschlieflich der betroffenen Kinder und Vermeiden von
Stigmatisierung kindlicher Pflege
. durch mediale Aufklérungs- und Informationskampagnen

e Recht auf Identifizierung betroffener pflegender Kinder in ihrer unmittelbaren Umgebung
. durch lebensweltnahe Kontaktpersonen an Schulen oder durch Gesundheitsprofessionen

e Kindgerechte Aufklédrung und Information (iber die Krankheit
. um Angste und Unsicherheit zu nehmen

e Pflegerische Unterstiitzung im Alltag durch aufsuchende, niederschwellige Hilfsangebote

. um zu unterstitzen, anzuleiten und zu entlasten
. durch Case Management oder Family Health Nurse Ansatz
. durch eine Anlaufstelle fiir Notfalle

e Entwicklung und Aufbau von kinder- und familienorientierten Hilfsprogrammen

. um mit Gleichgesinnten und mit Erwachsenen reden zu kénnen
. um nur Kind sein dirfen
. die beworben werden, wirksam und Evidence basiert, sowie langerfristig finanziert sind

Weiters werden Begleitmallnahmen empfohlen wie,
o explizite Bezugnahme auf minderjahrige pflegende Kinder im Angehdrigenbegriff
e in Zukunft nicht nur Kinder und Jugendliche, sondern auch bereits volljahrige, junge
Erwachsene als pflegende Angehorige, in den Blick zu nehmen
e eine regelmalige Berichterstattung zur Situation pflegender Kinder, Jugendlicher und junger
Erwachsener und begleitende Forschungen zu etablieren
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2 LESEANLEITUNG UND DANKSAGUNG

Die vorliegende Studie setzt pflegende Kinder und Jugendliche in den Mittelpunkt ihrer
Aufmerksamkeit, wenngleich unter zwei verschiedenen Gesichtspunkten: erstens, der Studienteil
Uber gegenwartig pflegende Kinder und Jugendliche erweitert das Wissen, um neue Erkenntnisse
Uber Zahlen und Statistiken und gibt somit eine bisher einzigartige quantitative Einschatzung des
Phianomens pflegender Kinder. Zweitens, der Studienteil, der Einblick in die Situation ehemaliger
pflegender Kinder gibt, zeigt, wie sich kindliche Pflegeerfahrungen auf das Leben der Betroffenen
auswirken und fihrt eine Forschungslinie fort, die im mittlerweile recht breiten Repertoire
qualitativer Forschung liber pflegende Kinder, wenig Beachtung fand.

In vorliegender Studie werden somit zwei Studien, die prinzipiell unterschiedliche Ziele und
Fragestellungen verfolgen, miteinander in Verbindung gesetzt, fiir eine bessere Nachvollziehbarkeit
aber getrennt voneinander dargestellt. Die gemeinsame Klammer bilden die abschlieBenden
Empfehlungen, die sich aus der Studie und aus der Literatur unter Bericksichtigung der Situation in
Osterreich ergeben.

Die Studienautorinnen bedanken sich fir die Mithilfe und die Kooperation im Zusammenhang mit
der vorliegenden Studie: bei allen Kindern und Jugendlichen, die den Fragebogen bereitwillig
ausgefillt haben und bei jenen Kindern, die wahrend des Pretests hilfreich mitgewirkt haben; bei den
Direktorlnnen und Lehrerlnnen sowie den Verantwortlichen der Schulbehdrde fir die Durchfiihrung
und Mithilfe bei der Fragebogenerhebung, sowie fir deren offene Ohren fiir diese Thematik.

Bei den ehemaligen, nun mehr erwachsenen pflegenden Kindern fiir die langen, detaillierten und
auch sehr privaten Ausfihrungen ihrer damaligen und jetzigen Lebenssituation; und jenen Personen,
die die Briicke zu den Betroffenen hergestellt haben.

Ihnen allen sei gedankt. Diese Studie ist ein zentraler Beitrag zur Einsicht in eine soziale Realitat, die
bisher in Osterreich groRteils unbemerkt blieb.
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3 FORSCHUNGSANLASS

Die Familie ist eine tragende Sdule in der hauslichen Pflege. Die Aufmerksamkeit seitens der
Sozialpolitik und Forschung richtet sich dabei vor allem auf erwachsene pflegende Angehdrige, sind
sie es doch, die einen Grofiteil der Pflege fiir kranke bzw. pflegebedirftige Familienmitglieder zu
Hause tbernehmen. Diese AusschlielRlichkeit zeigt nicht, dass auch Kinder und Jugendliche fir kranke
Familienmitglieder pflegerische Verantwortung Gibernehmen. Bis vor wenigen Jahren wurde dieser
Thematik kaum Aufmerksamkeit geschenkt, nicht zuletzt weil diese Gruppe der sog. ,Young Carers”
beinahe unsichtbar und nur schwer zuganglich ist.

Erst in den letzten 20 Jahren hat sich allmahlich ein Bewusstsein entwickelt, dass pflegende Kinder als
gesellschaftliches Phanomen verstanden und akzeptiert werden missen. Wahrend in einigen
Landern die Situation pflegender Kinder und Jugendlicher einen erheblichen Aufmerksamkeitsgrad
erreicht hat, ist diese Gruppe in Osterreich bisher weder aus der Sicht der Forschung, noch aus der
Sicht der Sozialpolitik thematisiert worden. Der Level der Aufmerksamkeit durch Politik, Forschung
und Entgegenhalten durch HilfsmaBnahmen, kann im Vergleich mit anderen Liandern im globalen
Kontext als neu und vollkommen unangetastet bezeichnet werden (Becker, 2007). Vor allem in
GroRbritannien lasst sich eine groRe Zahl von Young Carers Initiativen ausmachen, die das Ziel
verfolgen, pflegende Kinder zu entlasten und zu unterstiitzen. In Osterreich sind derartige Initiativen
nur vereinzelt und kaum wahrnehmbar vorhanden.

Der Anlass fiur die vorliegende Forschungsarbeit ist in einem parlamentarischen
Entschlief&ungsantrags2 begriindet und dem damit verbundenen Ziel, auf die Situation pflegender
Kinder und Jugendlicher in Osterreich aufmerksam zu machen. In diesem Antrag werden
verantwortliche PolitikerInnen ersucht zu handeln.

Das Institut fur Pflegewissenschaft, welches die Studie durchfiihrte, verfiigt seit mehreren Jahren
Uber Forschungserfahrungen in diesem Bereich und kooperiert mit dem Department fir
Pflegewissenschaft der Universitdt Witten/Herdecke, das maRgebliche Forschungsarbeit zum Thema
pflegender Kinder im deutschsprachigen Raum geleistet hat. Mit den in der Studie formulieren
Forschungszielen, wurde vom Institut fiir Pflegewissenschaft auf eine fiir Osterreich, aber auch auf
eine international geltende, zentrale Forschungsliicke im Bereich pflegender Kinder aufmerksam
gemacht, die mit bisheriger Forschung nicht zu fillen ist.

2 Abrufbar unter http://www.parlament.gv.at/PAKT/VHG/XXIV/E/E_00187/fname 226089.pdf
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4 WAs IST UBER PFLEGENDE KINDER UND JUGENDLICHE BEKANNT?

Die ersten Studien lber pflegende Kinder gehen auf die spaten 80er Jahre des vergangenen
Jahrhunderts zuriick, wenngleich eine fokussiertere wissenschaftliche Betrachtung mit Beginn der
90er Jahre in GroRbritannien zu datieren ist (Aldridge & Becker, 1993). Dutzende Publikationen, vor
allem im Eigenverlag der ,Young Carers Research Group” trugen dazu bei, die spezifische Situation
der pflegenden Kinder (,,Young Carers”) zu beleuchten und die Forschung und Sozialpolitik fiir dieses
Thema zu sensibilisieren.

4.1 Definition ,pflegende Kinder und Jugendliche”

Der Begriff der pflegenden Kinder (GB Diktion: ,Young Carers”; US Diktion: ,Young Caregivers”) leitet
sich von dem Begriff der generellen informellen Pflege durch Angehérige ab (Carers bzw. Caregivers),
deren grundlegendes Verstiandnis auf unbezahlter Arbeit, Reziprozitdit und zumeist familidren
Beziehungen beruht. Die hiufigste deutschsprachige Ubersetzung mit ,Kinder und Jugendliche als
pflegende Angehorige” wird dem ebenfalls gerecht.

Es gibt eine Reihe von Definitionen von ,pflegenden Kindern und Jugendlichen”, die sich liber die Zeit
gescharft und teilweise verandert haben. Diese Veranderungen reflektieren die zunehmende
Entwicklung des Wissens und das Interessen der Autorinnen (Becker, Aldridge, & Dearden, 1998, S.
12). Frihe Definitionen treffen die Unterscheidung zwischen primarer und sekundarer
Pflegeverantwortung von Kindern (Aldridge & Becker, 1993), damit soll das Ausmal der
Verantwortung pflegender Kinder unterstrichen werden. Primare Pflegeverantwortung ist in einer
Person geblindelt und wird regulair von dieser Person wahrgenommen. Sekundare
Pflegeverantwortung ist typisiert durch gelegentliches und temporares pflegen, das zwei oder
mehrere Pflegepersonen einbezieht (Becker, et al., 1998, S. 13).

Diese Unterscheidung lasst jedoch keinen Schluss zu auf die Auswirkungen der Pflegetatigkeit der
Kinder und wurde deshalb kritisiert. Die Erweiterung um die Perspektive der Auswirkung der Pflege
auf die Kinder ist von Bedeutung, weil sie den Ausgangspunkt fir praktische Handlungsstrategien auf
den unterschiedlichen Akteurlnnenebenen bildet (ebd.). Wahrend zu Beginn haufig der Anlassfall fiir
die Pflege mit ,Krankheit und/oder Behinderung” beschrieben wurde, floss schlieBlich auch der
Verweis auf psychische Erkrankungen oder Substanzabhangigkeit (Carers National Association, 1998)
und altersbedingte ,, Gebrechlichkeit” (Australian Bureau of Statistics, 2003) in die Definition ein. Dies
verweist auf die Ergebnisse verschiedener Studien zu dieser Thematik.

Meist wird bei pflegenden Kindern die Altersgrenze von 18 Jahren herangezogen, weil damit in den
meisten Landern das Datum der Volljahrigkeit markiert ist. Wahrend in GroBbritannien die unterste
Altersgrenze flinf Jahre betragt, ist sie in den USA acht Jahre. In Australien wird je nach Darstellung
der Zahlen, die Altersgruppe der 18-25-Jdhrigen mitgezahlt (,Young adults“), da sich diese
Altersgruppe in einer kritischen Lebensphase befindet, welche durch (Berufs-)Ausbildung, Eintritt in
die Arbeitswelt, Haushaltsgriindung oder den Beginn einer intimen Lebensbeziehung gekennzeichnet
ist (Cass, et al., 2011).
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Laut Dearden und Becker (2002) lassen sich in den meisten gdngigen Definitionen, folgende
Kernelemente identifizieren:
Bei Kindern und Jugendlichen als pflegende Angehdorige handelt es sich um
e Personen i.d.R. unter dem 18. Lebensjahr
e und daher von einer erwachsenen Person abhangig bzw. ihr gegenliber unterhaltsberechtigt
e und die ,signifikante” Pflegetatigkeiten flr ein chronisch krankes Familienmitglied
durchfiihren, d.h. Tatigkeiten, die in der Regel nur von Erwachsenen durchgefiihrt oder mit
Erwachsenen assoziiert werden, da sie haufig fiir das Alter der Kinder unangemessen sind

e und Kinder dadurch teilweise Einschrankungen in ihrem Leben erfahren

Auch nicht pflegende Kinder kénnen aus verschiedenen Griinden Einschrankungen in ihrem Leben
erfahren, beispielweise aufgrund von Armut oder anderer sozialer Benachteiligungen. Die auf
pflegende Kinder bezogenen Einschrankungen beruhen aber stets auf dem Wechselspiel zwischen
der krankheitsbezogenen Bediirftigkeit eines Familienmitglieds und der Abwesenheit von
Unterstiitzung flr pflegende Kinder oder deren kranke Familienmitglieder (Becker, et al., 1998).

4.2 Pravalenz pflegender Kinder und Jugendlicher

Aussagekraftige Zahlen, wie viele pflegende Kinder und Jugendliche es tatsachlich gibt, sind selten.
Dies liegt zu einem grof3en Teil an den methodischen Herausforderungen, des Zugangs zu pflegenden
Kindern und deren ldentifizierung. Frihere Bemiihungen um statistische Zahlen zu pflegenden
Kindern, lieferten wenig vertrauenswirdige Ergebnisse: O’Neill (in Becker, et al., 1998, S. 15)
versendete im Jahr 1988 im Rahmen eines englischen Pflege-Surveys postalisch Fragebdgen an
17.200 zufallig ausgewdhlte Haushalte; es wurde die Frage gestellt: ,Bist du ein pflegendes Kind?“.
Durch spatere Forschung wurde deutlich, dass diese Fragestellung zur Identifizierung von
Betroffenen schlecht geeignet ist, da sich oft weder die Kinder selbst in dieser Rolle sehen, noch von
ihren Eltern darin gesehen werden. Eine weitere Studie zur Erhebung der Anzahl pflegender Kinder
wurde an Sekundarschulen in Sandwell, West Midland, GroRbritannien mittels Auskunft von
Lehrkraften durchgefiihrt (ebd. , S. 15). Insgesamt wurden dadurch von 16.000 Kindern an 25
Schulen, 95 (0,6%) pflegende Kinder identifiziert, wovon die meisten schon vorher bekannt waren.
Nicht bekannte pflegende Kinder konnten dadurch nicht identifiziert werden.

Spatere Untersuchungen reproduzierten dhnliche methodische Probleme und kamen ebenfalls zu
wenig aussagekraftigen Daten. Das Office of National Statistics identifizierte im Auftrag des
Department of Health in 12.000 Haushalten 29 pflegende Kinder (ebd., S. 17). Eine Sekundaranalyse
des Household Surveys 1985 ergab, dass 17 % aller befragten pflegenden Angehdrigen zwischen dem
16. und 35. Lebensjahr, bereits vor ihrem 16. Lebensjahr Pflegeverantwortung Gbernommen haben
und ein Drittel davon ihren kranken Eltern hilft. Eine spatere Hochrechnung ergab eine Zahl zwischen
19.000 und 51.000 pflegender Kinder von Kindern zwischen dem 8. und 17. Lebensjahr in
GroRbritannien, das entspricht 0,27% - 0,72 % (Walker, 1996).

Es lasst sich heute sagen, dass GroRbritannien, USA und Australien gegenwartig die einzigen Lander

sind, die Uber eine vergleichsweise valide Zahlenbasis hinsichtlich der quantitativen GréRenordnung
pflegender Kinder und Jugendlicher in ihren Landern verfligen. Der Zensus 2001 identifizierte in
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GroRbritannien ca. 175.000 Kinder unter dem 18. Lebensjahr, die unbezahlte Pflegearbeit (,,unpaid
care”) unterschiedlichen Ausmales fiir ein anderes Familienmitglied erbringen. Das sind 2,1 % aller
Kinder zwischen dem 5. und 17. Lebensjahr3 bzw. 1,6 % aller Kinder bis zum 18. Lebensjahr. Diese um
das Dreifache hohere Zahl im Vergleich zu anderen Surveys (zw. 19.000 — 51.000), ergibt sich
aufgrund der Methodik. Gezdhlt wurden Kinder, die jegliche Art von Pflege ohne zeitliche
Einschrankung (ibernehmen und nicht ausschlieRlich Kinder, die ,substanzielle und regelmaRige
pflegerische Arbeiten” Gbernehmen (Office for National Statistics, 2003). Gleichzeitig kann selbst
diese hohe Zahl, noch als unterschatzt bezeichnet werden. Der Zensus 2001 richtete sich an die
Einschatzung der Eltern hinsichtlich der Pflegerolle ihrer Kinder. Dabei blieben auch eine Reihe von
Pflegeanlassen ohne Erwahnung, wie beispielsweise Alkohol- oder Drogenmissbrauch oder eine
anhaltende psychische Erkrankung eines Familienmitglieds (Becker, 2007).

Die bisher einzige und ebenfalls Survey-basierte Untersuchung aus den Vereinigten Staaten von
Amerika wurde 2003 durchgefiihrt. Die Frage danach, ob in einem Haushalt Kinder in irgendeiner
Form unbezahlte Pflege oder Hilfe flir eine Person im Haushalt leisten, ergab einen Anteil von 3,2%
aller 8-18-Jahrigen. Fiir das gesamte Land wurde dadurch eine Zahl von 1,3 bis 1,4 Millionen
pflegender Kindern hochgerechnet (Hunt, Levine, & Naiditch, 2005).

In Australien erhob das Australian Bureau of Statistics (2003) die Zahl von 170.600 pflegenden
Kindern, was einem Anteil von 3,6 % aller Kinder unter 18 Jahren entspricht. Der mehr als doppelt so
hohe Wert in Australien gegeniliber GroRbritannien, ist allerdings weniger der faktischen Differenz
der Anzahl der pflegenden Kinder in den jeweiligen Landern, sondern mehr der Art der
Datenerhebung geschuldet (Becker, 2007).

Anzahl pflegender

lane Kinder

% Quelle

GrofRbritannien  19.000 —51.000 0,27% - 0,72 % 8. — 17. Lebensjahr  (Walker, 1996)

(Office for National

. . 0 .
GroRbritannien 149,942 2,1%5. und 17. Lebensjahr Statistics, 2003)
174.996 1,6 % 0 bis zum 18. Lebensjahr
. . . (Australian Bureau of
0,
Australien 170.600 3,6 % bis zum 18. Lebensjahr Statistics, 2003)
USA 1,3 - 1,4 Mio. 3,2% 8. —17. Lebensjahr (Hunt, et al., 2005)

Tabelle 1: Anzahl der pflegenden Kinder. Verfiigbare Zahlen aus GroRbritannien, Australien und USA

Andere Lander liefern ebenfalls Zahlen, wobei sie sich nicht explizit auf pflegende Kinder beziehen;
z.B. laut Neuseeland Zensus 2006 (zit. nach McDonald, Cumming, & Dew, 2009) ibernehmen 4,2%
der 15-18-Jahrigen fiir jemandem innerhalb des Haushalts ohne Bezahlung und 3,5 % aulRerhalb des
Haushalts, Verantwortung fir eine Person, die krank ist oder eine Behinderung hat.

Es ldsst sich zusammenfassend sagen, dass eine realistische quantitative Einschatzung der
tatsachlichen Zahl pflegender Kinder schwierig ist, weil

® Lt. Zensus 2001 werden keine ,informell Pflegenden” unter dem 5. Lebensjahr angenommen.
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e viele Kinder in ihrer Pflegerolle auch innerhalb der Familie nicht wahrgenommen werden. Es
besteht berechtigter Zweifel darlber, dass betroffene Familien selbst in anonymen
Befragungen ihr Schweigen nach aulRen brechen und zugeben, dass Kinder in der Familie mit
Pflegearbeiten betraut sind (Becker, et al., 1998).

e eine populationsbezogene Schdtzung Uber chronisch erkrankte und hilfsbedirftige
Menschen als sehr unscharf angenommen werden kann. Lt. 2001 Zensus aus GroRbritannien
sind es geschatzte 6% aller Kinder, die mit einem kranken oder behinderten Familienmitglied
zusammenleben. Das heildt, dass bei weitem nicht in jeder Familie mit einer chronischen
Erkrankung oder Behinderung pflegende Kinder anzutreffen sind (Dearden & Becker, 2002).

e andere ,indirekte” Erhebungen, wie die genannte Einschdtzung durch Lehrpersonen, nur
dazu fuhren, dass bereits Bekanntes fortgeschrieben wird, da sich Kinder in Schulen kaum als
pflegende Kinder preisgeben.

4.3 Allgemeine Merkmale pflegender Kinder und Jugendlicher

Das Durchschnittsalter pflegender Kinder liegt bei 12 oder 13 Jahren und unterscheidet sich in den
unterschiedlichen Ldndern nur wenig voneinander (Carers Australia, 2002; Dearden & Becker, 2004).
50 % der pflegenden Kinder befinden sich zwischen dem 11. und dem 15. Lebensjahr (Dearden &
Becker, 2004). Ahnliches wird sowohl in kleineren Studien in GroRbritannien (Butler & Astbury, 2005;
Lackey & Gates, 2001), als auch in anderen Landern mit statistisch brauchbarer Zahlenbasis, USA und
Australien, berichtet (Carers Australia, 2002; Hunt, et al., 2005).

Die Literatur zeigt, dass Pflege auch bei Kindern, ein mehr weiblich dominiertes Phdanomen ist. Laut
des aktuellsten Young Carers Berichts fiir GroRbritannien (Dearden & Becker, 2004) wurden von
insgesamt 6.167 Kindern in Hilfseinrichtungen fiir pflegende Kinder, 56% Madchen identifiziert. Zu
dhnlichen Zahlen kamen auch kleine Erhebungen in laufenden Young Carers Programmen (z.B. Butler
& Astbury, 2005). Laut Becker et al. (1998) hat allerdings das Geschlecht weniger einen Einfluss auf
die Ubernahme der Pflegerolle, als das Geschlecht der pflegebediirftigen Person, sowie die Anzahl
von vorhandenen Geschwistern. In Australien ist das Verhaltnis zwischen Madchen und Buben in der
Kindheit fast ausgeglichen (Carers Australia, 2002). Wenn allerdings die Altersgrenze, wie in
Australien Ublich, auf 24 erhoht wird und gefragt wird, wer die Hauptlast der Pflege Gbernimmt,
steigt der Anteil der Frauen auf 81% (Cass, et al., 2011).

Der Grund fir die Pflegelibernahme durch Kinder ist haufig mit dem 6konomischen Status der
Familien assoziiert und dem damit verbundenen Ausschluss von formalen Hilfeleistungen (Cass, et
al., 2011; Hunt, et al., 2005). Australische Daten zeigen, dass viele betroffene Familien in Armut leben
und unterversichert sind (Carers Australia, 2002). Auch in der qualitativen Studie von Sabine Metzing,
durchgefiihrt in Deutschland, schrieben sich zwei Drittel der interviewten Personen selbst den Status
,arm“ zu. Dies ist bedingt durch beschrdnkte finanzielle Moglichkeiten, aufgrund der mit der
Erkrankung verbundenen Erwerbsunfihigkeit und dem Bezug von Sozialhilfe oder einer Rente
(Metzing, 2007, S. 90). Unterstlitzung durch professionelle Pflege oder andere
Gesundheistdienstleisterinnen wird oft mit der Begrindung abgelehnt, dass Pflegedienste Geld
kosten und dieses filir andere Bereiche eingesetzt werden konne, wenn die Pflegearbeit von

Familienangehorigen Gibernommen wird. Um Geld, das fiir Pflegedienste investiert werden kdnnte zu
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sparen, sind Kinder noch mehr bereit, Aufgaben in der Familie zu Gbernehmen (ebd., S. 91).
Finanzielle Mittellosigkeit schrankt darlber hinaus die Optionen an Freizeitaktivititen (Kino,
Ausfliige, Reisen etc.) fur pflegende Kinder ein. Ebenso verfligen betroffene Kinder aufgrund einer
ungtinstigen finanziellen Situation der Familie Giber kein oder nur wenig Taschengeld.

Die Assoziation zwischen pflegen Kindern und Armut mag auch von dem Umstand gepragt sein, dass
ein Uberwiegender Teil der pflegenden Kinder, laut Literatur in Ein-Eltern Haushalten anzutreffen ist
(Becker, 2007; Cass, et al., 2011; Dearden & Becker, 2004; Hunt, et al., 2005). Der Faktor des ,,allein
erziehend sein“ eines Elternteils wirkt sich auch auf die Ubernahme der Pflege durch Kinder aus
(Metzing, 2007, S. 88). Mehrheitlich sind es alleinerziehende Madtter, die an einer chronischen
Erkrankung leiden. Diese Konstellation begilinstigt die Notwendigkeit vermehrter Einbindung von
pflegenden Kindern in pflegerische und organisatorische Aufgaben. In Familien in denen zwei
erwachsene Bezugspersonen vorhanden sind, verteilt sich die Verantwortung und Aufgabenzuteilung
entsprechend. Meist Gbernimmt der gesunde Elternteil die Hauptverantwortung, die Organisation
der Pflege und die Alltagsgestaltung (ebd.).

Kulturelle Beweggriinde werden ebenfalls in Zusammenhang mit der Pflegelibernahme durch Kinder
gebracht. In Australien ist eine hohe Pravalenz von pflegenden Kindern und jungen Erwachsenen in
Familien mit ethnischen Minderheitenstatus (,culturally and linguistically diverse backgrounds”),
inklusive der indigenen Bevélkerung evident, vor allem im urbanen Raum (Hill, Smyth, Thomson, &
Cass, 2009). Dies kann zum einen an den innerfamilidr zur erwartenden Normen der Reziprozitat
innerfamiliarer Hilfen liegen (Cass, et al., 2011, S. 19), zum anderen in der Schwierigkeit, seitens der
Familie Zugang zu passenden Hilfsangeboten zu erhalten (Hill, et al., 2009).

4.3.1 Was tun pflegende Kinder?

Hilfen, die Kinder und Jugendliche fur kranke Familienmitglieder erbringen, sind genauso vielfaltig
und unterscheiden sich oft nur wenig, von denen erwachsener pflegender Angehdriger. Neben jeder
Form von hauswirtschaftlicher Tatigkeit Gbernehmen Kinder klassische pflegerische Arbeiten, die
weit in den korperbezogen sowie medizinisch-therapeutischen Bereich hineinreichen. Sie
unterstlitzen das kranke Familienmitglied emotional und helfen haufig zusatzlich den gesunden
Familienmitgliedern und der gesamten Familie, indem sie sich beispielsweise um weitere
Geschwister kimmern.

Der Britische Young Carers Bericht 2004 erhob die Situation von 6.178 pflegenden Kindern bis zum
18. Lebensjahr. Das waren Kinder, die eines der vielen ,Young Carers” Programme in GroRbritannien
nutzten. Die hier verwendete Taxonomie zur Beschreibung der kindlichen Pflegetatigkeiten teilt wie
folgt ein (Dearden & Becker, 2004, S. 7): Haushaltstdtigkeiten wie kochen, putzen, Essen kochen.
Allgemeine Pflege wie das Verabreichen von Medikamenten, bei der Mobilitat unterstitzen, beim
An- und Ausziehen helfen. Emotionale Pflege wie einfach Dasein, Gesprache fiihren, beobachten
ohne Hand anzulegen etc. Kérperpflege wie waschen, duschen, auf die Toilette begleiten etc.
SchlieBlich Geschwisterpflege wie z. B. Aufgaben machen, in die Schule/Kindergarten bringen etc.
Dazu kommen noch andere, vorwiegend selbst genannte Tatigkeiten. Die folgende Tabelle zeigt das
Ausmal der Tatigkeiten in den genannten Bereichen aus dem Young Carers Bericht 2004:
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Tatigkeitsbereiche 2003

Haushaltstdtigkeiten 68%
Allgemeine Pflege 48%
Emotionale Pflege 82%
Kérperpflege 18%
Geschwisterpflege 11%
Andere 7%

Tabelle 2: Tatigkeitsdimensionen pflegender Kinder in GroBbritannien (n = 5.116) Quelle: Dearden und Becker
(2004, S. 7), eigene Zusammenstellung

Die Tabelle zeigt, dass emotionale Unterstlitzung ein zentraler Teil kindlicher Pflege ist. Gefolgt von
Haushaltstatigkeiten und allgemeiner Pflege. Allerdings Ubernimmt auch fast jedes fiinfte Kind
Verantwortung im Bereich der Kérperpflege.

Sabine Metzing arbeitet aus ihrer Grounded Theory Studie vier verschiedene Hilfebereiche heraus.
Dabei riickt mehr in den Vordergrund, fiir wen die Hilfen lbernommen werden (Metzing, 2007, S. 93
ff.). Hilfe fur die Familie, Hilfe fiir die erkrankte Person, Hilfe flir gesunde Angehdrige und Hilfe fir
sich selbst. Diesen Dimensionen ist eine Reihe an Subdimensionen zugeordnet, wie in folgender
Abbildung dargestellt:

Innerhalb des AuRerhalb des

Hilfen fiir Hauses Hausgsk f
die Familie (u.a. Putzen, (ua. einkauten,
Organisato-
Essen machen) .
risches)
. Medizinisch
Hilfen fiir Korperbezogen Emotional thera eutis!h Aufpassen und
die (u.a. Kérper- (u.a. Dasein, ( Mp dika schitzen Im Notfall ber-
erkrankte pflege, trosten, vor r:.ar;te edika (u.a. wachsam (in fast allen tzen
Nahrungs- Sorgen ente, sein, fur Sicher- Bereichen)
Person Wundver- ’
aufnahme) bewahren) heit sorgen)
sorgung)
Hilfen fiir
. Entlastung
einen Betreuung von
. gesunder
gesunden Geschwistern Eltern
Angehorigen
Sich selbst Verantwortung
helfen Gbernehmen

Tabelle 3: Kindliche Hilfstatigkeiten bei chronischer Erkrankung in der Familie. Quelle: Metzing (2007, S. 106)

Zentral dabei ist, dass pflegende Kinder mit ihren Tatigkeiten auf unbesetzte Rollen reagieren d.h.
,die Licke fillen” und ihre Hilfe stark von einem antizipatorischen (bewusst vorwegnehmenden)
Charakter gepragt ist, sie also dauernd ,in Bereitschaft” sind. Einflisse auf die Art und das AusmafR
der Tatigkeiten, haben die Schwere der Erkrankung, die Anzahl der pflegenden Personen und das
Alter des Kindes (Metzing, 2007, S. 93 ff.).

21



4.3.2 Alter und Altersverteilung

Auf das Alter der Kinder wird auch im Young Carers Bericht 2004 Bezug genommen. Dieser bringt das
Alter der Kinder sowie deren Geschlecht mit den Tatigkeiten, die die Kinder erledigen, in
Zusammenfang wie in folgender Tabelle dargestellt.

Tatiekeitsbereich Alter 5-10 Alter 11-15 Alter 16-18
g Buben/Madchen (%) Buben/Madchen (%) Buben/Madchen (%)
g;;g; 2’” tschaftliche <o (371)/60% (445)  67% (846)/77% (1298)  69% (176)/85% (344)

Allgemeine Pflege 39% (274)/43% (337) 50% (635)/50% (840) 55% (141)/51% (208)

Emotionale Pflege 11% (76)/13% (104) 15% (191)/22% (370) 17% (44)/32% (129)
Kérperpflege 81% (580)/80% (622)  81% (1023)/82% (1387)  85% (218)/87% (354)
Geschwisterpflege 11% (75)/10% (76) 10% (123)/13% (220) 10% (25)/13% (52)

Tabelle 4: Tatigkeitsdimensionen pflegender Kinder in GroBbritannien im Zusammenhang mit Alter und
Geschlecht Quelle: (Dearden & Becker, 2004, S. 9). (n=5.102) Mit freundlicher Genehmigung von Young Carers
UK.

Es ldsst sich sagen, dass je adlter die Kinder werden, desto mehr werden sie in anspruchsvollere
Tatigkeiten involviert. Dies bezieht sich auf alle Tatigkeiten mit Ausnahme der Geschwisterpflege. Der
Unterschied in Bezug auf das Geschlecht zeigt sich in jungen Jahren weniger als spater im Alter
zwischen 16 und 18 Jahren. 32 % der Madchen in dieser Altersgruppe Gbernehmen Korperpflege,
was nur halb so viel Buben tun. Hier ist allerdings wieder darauf hinzuweisen, dass nicht das
Geschlecht per se sondern auch das Geschlecht des kranken Familienmitglieds und die Anzahl
anderer Geschwister einen Einfluss auf die Auslibung dieser Tatigkeiten hat (Becker, et al., 1998).
Hinsichtlich der zeitlichen Intensitat ist davon auszugehen, dass ab dem flinften Lebensjahr rund ein
Drittel der Young Carers zwischen 11 und 20 Stunden wéchentlich pflegen, 16 % lber 20 Stunden
und einige wenige (2%) sogar liber 50 Stunden.

4.3.3 Wen pflegen Kinder und Jugendliche und aus welchem Anlass?

Die Spannweite, der fiir die Pflegebedirftigkeit Anlass gebenden Erkrankungen, ist breit: laut dem
Young Carers Report 2004 ist die Halfte der Erkrankungen korperlich bezogen, wie z.B. Multiple
Sklerose, HIV/AIDS und deren Folgeerkrankungen, Krebs, Parkinson und andere chronisch physische
Erkrankungen. Rund 30% sind psychische Gesundheitsprobleme wie beispielsweise
Suchterkrankungen, bipolare Storungen, Depressionen. Rund 17% des Pflegeanlasses bestehen
aufgrund von Lernbehinderungen und 3% aufgrund sensorischer Beeintrachtigungen (Dearden &
Becker, 2004).

Vater und Mitter werden (berwiegend aufgrund einer physischen oder psychischen
Beeintrachtigung gepflegt (Vater korperlich/psychisch 65%/43%; Mdutter korperlich/psychisch
57%/50%), Geschwisterkinder zu einem groRen Teil aufgrund einer Lernbehinderung (63%).
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Pflegebediirftige Person %

Mutter (inkl. Stiefmutter) 52% (3617)
Vater (inkl. Stiefvater) 14% (959)
Geschwister 31% (2142)
GrofSeltern 3% (197)

Tabelle 5: Familidre Beziehung der pflegebediirftigen Person zum pflegenden Kind (n=6.992) Quelle: Dearden
und Becker (2004, S. 5). Mit freundlicher Genehmigung von Young Carers UK

Wenn man die Anzahl der Nennungen in dieser Tabelle (n=6992) mit der Gesamtzahl der Kinder in
der Studie vergleicht (n=6178), wird deutlich, dass einige Kinder fliir mindestens zwei Personen
Pflegeverantwortung Ubernehmen. Es zeigt sich auch, dass meistens fiir die kranke Mutter
Verantwortung libernommen wird. Das Argument aus den englischen Studie hierzu stiitzt sich auf die
Beobachtung, dass die meisten Young Carers in GroBbritannien in Ein-Familien-Haushalten leben und
es sich bei den Alleinerziehenden vorwiegend um Miutter handelt (Becker, et al., 1998; Dearden &
Becker, 2004). Nur selten Ubernehmen Kinder auch Sorgeverantwortung fir ein pflegebedurftiges
GroRelternteil (3%) und dann meist aufgrund koérperlicher Belange. Die ,Alzheimer Association
Australia” berichtet allerdings, dass Kinder auch pflegerische Verantwortung bei
Alzheimererkrankungen in der Familie ilbernehmen (zit. nach Becker, 2007, S. 38), was die Sorge um
ein GroRelternteil nahelegt.

4.3.4 Griinde fiir die Pflegeiibernahme

Studien (ber pflegende Kinder zeigen ein breites Spektrum an Grinden fiir die Pflegeiibernahme
oder —beteiligung von Kindern: familidgre Prdferenzen, Abwesenheit von anderen informell zu
Verfligung stehenden familidren Netzwerken oder anderen sozialen Netzwerken, Mangel an
passenden, zuganglichen und leistbaren formalen Pflegearrangements (Becker, et al., 1998; Morrow,
2005). Die Ubernahme der Pflegerolle ist dabei selten das Resultat freier Wahl, sondern eine
Notwendigkeit, die daraus resultiert, in eine Welt ohne Alternativen hineingeboren zu werden. Fir
die meisten Kinder ist es Teil ihrer Normalitat, sie kennen es nicht anders (Becker, 2007).

Die Grinde fir die Pflegeibernahme dirfen nicht losgeldst vom Alter und dem kindlichen
Entwicklungsstand betrachtet werden. Kleine Kinder wachsen in die Pflegerolle automatisch hinein.
Meist ist die Mutter im Fokus der Aufmerksamkeit. Egal ob sie selbst krank ist oder ob sie der Mutter
»einfach helfen wollen” auch wenn jemand anderer krank ist (Metzing, 2007, S. 129). Schulkinder
bringen in ihrer Entwicklung schon ein Familienkonzept hervor, auf deren Grundlage sie sich fir
andere verantwortlich fiihlen und die Notwendigkeit der Pflegelibernahme aufgrund empfundener
mangelnder Wabhlfreiheit hervortritt (ebd. , S. 131). Im jugendlichen Alter wachst die
Moralvorstellung, die sich mit der Kinderliebe als Motivator vereint. Diese Jugendlichen empfinden
beispielsweise ein Pflichtbewusstsein, die Familie durch ihre Pflegetatigkeiten zusammenzuhalten
und davor zu schiitzen auseinandergerissen zu werden, anderen zu helfen ist fir sie
selbstverstandlich (ebd., S. 135).
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4.4 Wie unterscheiden sich pflegende Kinder von nicht pflegenden Kindern?

Kinder Gbernehmen Verantwortungen fiir verschiedene Dinge, auch wenn niemand krank ist. Dies ist
Teil des normalen Sozialisationsprozesses und der Erziehung. In welchem Umfang ,normale”
Verantwortungen wahrgenommen werden und wie sich zwischen pflegenden und nicht pflegenden
Kindern, abseits gesellschaftlicher und kultureller Normen, innerfamilidgrer Beziehungen und
okonomischen Verhaltnissen unterscheiden, ist nicht eindeutig dargelegt (Newman, 2002; Olsen,
1996).

Im quantitativen Teil einer australischen Studie wurden bereits identifizierte pflegende Kinder mit
nicht identifizierten (,versteckten”) pflegenden Kindern zwecks Entwicklung eines ,Profils“ der
jeweiligen Gruppe miteinander verglichen (Morrow, 2005). Die ,versteckten” pflegenden Kinder
wurden identifiziert, indem ein Fragebogen an viele verschiedene Sozialeinrichtungen versendet
wurde, mit dessen Hilfe Mitarbeiterinnen Kinder identifizieren sollten, von denen sie annahmen,
dass es sich bei diesen um pflegende Kinder handelte. ,,Bekannte” pflegende Kinder und deren Eltern
gaben auf einem Fragebogen an, welche Tatigkeiten die Kinder (ibernehmen. Eine differenzierte
Betrachtung kann laut dieser Studie dadurch erfolgen, dass ,instrumentelle” Tatigkeiten des
taglichen Lebens (IADL) wie z.B. Einkaufen, Wasche waschen oder Mll entsorgen von Tatigkeiten des
taglichen Lebens (ADL) wie z.B., beim Essen helfen, jemanden anziehen, waschen oder baden
unterschieden werden (ebd., S. 30). Nicht pflegende Kinder wiirden demnach die meisten der ADL in
viel geringem AusmaR tibernehmen als es pflegende Kinder tun (ebd., S. 65).

Pakenham et al. (2006) untersuchten 100 potentiell pflegende Kinder (Kinder, die mit einem
chronisch erkrankten Familienmitglied zu Hause lebten) und 145 Personen, (wahrscheinlich) nicht
pflegende Kinder im Alter zwischen 10 und 25 Jahren, mit der Absicht, Pflegetatigkeiten, soziale
Unterstlitzung und Coping-Strategien und Lebenszufriedenheit bei pflegenden Kindern und nicht
pflegenden Kindern zu messen. Die Werte der ,pflegenden Kinder” waren in allen Bereichen
durchgehend schlechter.

Uber diverse Jugendeinrichtungen rekrutierte Warren (2007) ca. 400 zufillig ausgewihlte Kinder und
Jugendliche zwischen 9 und 18 Jahren und erhob mittels Face-to-Face Fragebogeninterviews ihre
Sichtweise dariiber, was sie tun, um zu Hause zu helfen. Diese Ergebnisse verglich Warren mit jenen
von 12 bereits bekannten pflegenden Kindern. Warren trifft eine grundsatzliche Unterscheidung
zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern, ebenfalls anhand des Involviertseins in
personliche Pflegetatigkeiten und Korperpflege. Pflegende Kinder Gbernehmen dies haufiger auf
reguldrer Basis, inklusive des Verabreichens von Medikamenten, der Unterstiitzung in der Mobilitat,
des An- und Auskleidens, des Waschens oder Badens, zur Toilette Begleitens oder beim Essen und
Trinken Helfens. Pflegende Kinder verbringen mehr Zeit mit diesen Tatigkeiten und sind haufiger
alleine dafiir verantwortlich. Unbeabsichtigt zeigten die Daten, dass auch nicht pflegende Kinder ein
nicht unbetrachtliches MaR an Haushaltstatigkeiten Gibernehmen. Gelegentlich auch mehr als bereits
bekannte Young Carers (Janet Warren, 2007).

Ahnliches zeigt sich auch in einer bereits erwdhnten US-Studie (Hunt, et al., 2005), in dieser wurden
213 pflegende Kinder mit nicht pflegenden Kindern im Alter von 8-18 Jahren verglichen. Dabei zeigte
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sich, dass auch nicht pflegende Kinder viele Dinge tun, wenngleich eine Gegeniberstellung nur im
Tatigkeitsbereich ,Haushaltstatigkeiten” und auf der Outcome-Ebene , Freizeit und Haustibungen”

erfolgte.
»in einer normalen Woche, wie viel Zeit verbringst du mit ...“ Pfll(ei!rgu::f : ﬁ::;?ﬁi::g;
(n=213)

Haushaltstatigkeiten % Angaben ,viel” % %
Aufwischen, Staubsaugen oder Kehren 84 72
Lebensmittel einkaufen 68 55
Geschirr waschen 63 56
Die Wdsche machen 57 48
Essen zubereiten 58 45
Freizeit und Hausiibungen % Angaben , wenig” % %
Mit Freunden Zeit verbringen 97 96
Zeit fiir dich selber fur Dinge die du magst (nicht Fernsehen) 96 95
Fernsehen 95 95
Hauslibungen machen 91 94
Organisierten Schulaktivitdten wie Sport Team, Musik, Kunst, ... 72 72

Tabelle 6: Unterscheidung von pflegenden und nicht pflegenden Kindern in der Durchfiihrung von
Haushaltstatigkeiten, Freizeit und Hauslibungen. Zusammengefasst nach Hunt et al. (2005, S. 30)

Pflegende Kinder verbringen mehr Zeit mit Haushaltsaktivitdten als nicht pflegende Kinder.
Hinsichtlich der Freizeitgestaltung und der Hauslibungen ist kaum ein Unterschied bemerkbar. Fir
gesunde Geschwisterkinder nehmen pflegende Kindern haufiger Verantwortung als nicht pflegende
Kinder (80% vs. 64%). Obwohl pflegende Kinder mehr Haushalts- und Pflegetatigkeiten Gbernehmen,
schatzen sie ihre Gesamtverantwortung dhnlich hoch ein wie nicht pflegende Kinder. 45% der
pflegenden Kinder und 43% der nicht pflegenden Kinder stufen ihre Verantwortung die sie
innehaben, als hoch ein (Hunt, et al., 2005, S. 31).

4.5 Wie wirkt sich die Pflege aus?

Kinder chronisch kranker Eltern haben generell ein erhdhtes seelisches Gesundheitsrisiko (Moller,
2011; Moller, Stegemann, & Romer, 2008; Romer & Haagen, 2007; Thastum, Johansen, Gubba,
Olesen, & Romer, 2008). Die Auswirkungen der Pflegearbeit auf Kinder sind nicht in allen Studien
dokumentiert; diese reichen von niemand zum Reden oder keine personliche Freizeit haben, im
Verborgenen und in sozialer Isolation leben, bis hin zu psychosozialen Auswirkungen wie Einsamkeit,
Traurigkeit, Angst und Scham; oder es kann sich in Form von physischer und mentaler Erschépfung
bemerkbar machen (als Literaturarbeit zum Thema "Auswirkungen" siehe Metzing & Schnepp, 2007).
Kinder berichten ebenso von koérperlichen Symptomen, meist Schmerzen, verursacht durch eine
Uberdurchschnittliche korperliche Beanspruchung (ebd.). Dazu kommen Probleme, die sich durch die
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Pflegerolle verstarken, wie , Parentifizierung” oder verzogertes Ausziehen aus dem Elternhaus (ebd.).
Rund ein Finftel aller Young Carers erleben Schwierigkeiten in der Schule oder sind erst gar nicht
dort, weil sie zuhause gebraucht werden (Dearden & Becker, 2004). Als positive Auswirkungen
werden gesteigertes Selbstwertgefiihl, friihe Reife, eine enge Beziehung zu den Eltern und das
Gefihl, auf das Leben gut vorbereitet zu sein, genannt. Die meisten dieser Studien sind qualitativer
Natur, in denen Young Carers Uber ihre Probleme berichten. Ob viele dieser Probleme typisch fir
pflegende Kinder sind, lasst sich aufgrund vorliegender Studien nur schwer beantworten.

In einer bereits erwahnten quantitativen Studie aus den USA wurden sowohl einige positive und
negative Gefiihle bei pflegenden und nicht pflegenden Kindern abgefragt (Hunt, et al., 2005). Die
Antworten unterscheiden sich in den beiden Gruppen nur in wenigen Bereichen voneinander: den
deutlichsten Benefit erfahren pflegende Kinder durch die Wertschatzung, die ihnen durch ihr Tun zu
Hause entgegengebracht wird. Sie geben aber an, dass sie weder weniger Zeit fir sich selbst haben,
noch zornig dariber sind, dass sie so viel tun missen, noch wird von ihnen mehr erwartet als von
nicht pflegenden Kindern (ebd. , S. 34). In diesem Zusammenhang sieht man, dass familidre
Verantwortungen von Kindern in vielen Familien ein hohes Niveau haben und sich diese zwischen
pflegenden und nicht pflegenden Kindern haufig nicht sehr unterscheiden. Wie sich die beiden
Gruppen bezliglich der Pflegetatigkeiten unterscheiden, lasst sich aus dem Bericht nicht ableiten, da
nur Unterschiede im Bereich der Haushaltstatigkeiten erhoben wurden.

Die Wissenschaft hat bislang allerdings nur einen sehr marginalen Einblick darin, wie sich
(frih)kindliche Pflegearbeit auf das spatere Leben der Betroffenen auswirkt. Shifren und Kachorek
(2003) untersuchten die Auswirkungen kindlicher Pflege auf die mentale Gesundheit mittels eines
standardisierten Fragebogens (Allgemeine Depressionsskala - ADS) an 21 pflegenden Kindern im
Alter von 21-58 Jahren. Trotz des sehr kleinen Samples, ziehen die Autorinnen die Schlussfolgerung,
dass zwar einer grofRen Anzahl von Personen hohe Despressions-Scores ausgewiesen werden (10
Personen), der (iberwiegende Anteil der Personen aber auch positiv assoziierte Bewertungen auswies
(Shifren & Kachorek, 2003).

Dearden und Becker (2000), Frank, Tatrum und Tucker (1999) sowie Lackey und Gates (2001)
untersuchten ebenfalls kindliche Pflegeerfahrungen aus der Perspektive ehemaliger pflegender
Kinder. Frank et al. (1999) fokussierten auf gesundheitliche Langzeitfolgen, die
Studienteilnehmerinnen berichten in den Interviews von Rickenschmerzen, Allergien oder
Untergewicht. Viele erleben ein psychischen Trauma oder depressive Verstimmungen. Besonders
Kinder von psychisch erkrankten Eltern oder Eltern mit Suchtproblemen berichten von psychischen
Problemen oder Suchtproblemen (Jenny Frank, et al., 1999). Die Hélfte der Personen war aufgrund
der  Pflegeerfahrung schon in  psychotherapeutischer  Behandlung (ebd.). Viele
Interviewteilnehmerlnnen erlebten durch die Pflege eine Beeintrachtigung in der Schule, was viele,
mit fir sie schlechteren Bildungschancen in Zusammenhang brachten (Dearden & Becker, 2000;
Jenny Frank, et al., 1999; Lackey & Gates, 2001). Die Pflegeerfahrung durchkreuzte eigene Pldne, die
zusatzlich noch durch das spatere Ausziehen aus dem Elternhaus beeinflusst wurden (Dearden &
Becker, 2000; Lackey & Gates, 2001). Und manche ehemalige pflegende Kinder haben bis zum
heutigen Zeitpunkt, die Trauer Uber den Verlust des gesunden Elternteils noch nicht tiberwunden
(Dearden & Becker, 2000; Lackey & Gates, 2001).
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Kindliche Pflegeerfahrungen stehen jedoch auch mit positiven Auswirkungen im Zusammenhang. Zu
diesem Schluss kommen Dearden und Becker (2000) und Lackey und Gates (2001) in ihren Studien.
Die Autorinnen heben dabei die, aus der Sicht der Betroffenen selbst genannte, friihere Reife,
erworbene Kompetenzen und eine enge Beziehung zu den Eltern hervor, ebenso Stolz und das
Gefihl geliebt zu werden. Viele Studienteilnehmerlnnen arbeiteten in sozialen Berufen als Folge der

in der Kindheit erworbenen pflegerischen Fahigkeiten (Jenny Frank, et al., 1999).
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5 ZIELSETZUNG UND FRAGESTELLUNGEN DER VORLIEGENDEN STUDIE

In Osterreich gibt es bisher wenig Forschung im Bereich pflegender Kinder. Allerdings gibt es, wie die
vorhergehenden Darstellungen zeigen, ein mittlerweile breites Spektrum an Studien vor allem aus
GroRbritannien, USA, Australien und aus Deutschland. Dennoch lassen sich einige Licken und
Unklarheiten, auf deren Basis vorliegende Studie beruht identifizieren. Das primére Ziel vorliegender
Studie ist in einer ersten grofleren Forschungsinitiative, die Situation pflegender Kinder und
Jugendlicher an jenen Stellen zu beleuchten, an denen es auch international an Wissen fehlt. Diese
beziehen sich auf eine fundierte Zahlenbasis und auf die Situation ehemaliger pflegender Kinder und
die Auswirkungen kindlicher Pflegeerfahrungen im Erwachsenenalter.

5.1 Fundierte Zahlenbasis iiber pflegende Kinder

Solide statistische Zahlen Uber pflegende Kinder sind vergleichsweise selten und vorhandene Zahlen
oft mit Vorsicht zu beurteilen. Dies liegt teils am Zugang zur Gruppe, die meist im Verborgenen lebt,
teils an den methodischen Vorgehensweisen. Daten wurden bisher, entweder Uber groRere
Haushaltsbefragungen oder (ber einen ,Young Carer” Datenpool, zugadnglich liber bestehende
Programme, erhoben. Es gibt bisher keine Studie, die sich in der Datenerhebung anhand einer
groBen Zufallsstichprobe direkt an Kinder wendet (Becker, 2007). Basierend auf einer
reprasentativen Stichprobe soll in der vorliegenden Studie folgendes erhoben werden:

e Anzahl der pflegenden Kinder und Jugendlichen innerhalb der festgelegten Stichprobe und
Hochrechnung der Pravalenz auf die Gesamtpopulation der 5-18-jahrigen Kinder und
Jugendlichen in Osterreich

o Art und Umfang der kindlichen Hilfen in den Familien

e Auswirkungen der Pflegetétigkeiten auf das Leben der Kinder und Jugendlichen

e Soziodemographische Merkmale der Kinder und Jugendlichen sowie der betroffenen
Familien

e Bediirfnisse und Wiinsche der Betroffenen fiir sich selbst und fiir die Familie

Nebenbei erlaubt diese Studie, aufgrund der methodischen Vorgehensweise, nicht nur Einsicht in die
Situation pflegender Kinder und Jugendlicher zu nehmen, sondern stellt auch dar, wie sich ihre
Situation von der Situation nicht pflegender Kinder unterscheidet. Dies gehort zwar nicht zur
primaren Zielsetzung der vorliegenden Forschungsarbeit, wird jedoch zwangslaufig miterhoben und
flllt somit eine haufig eingemahnte Liicke im Wissen der Strukturierung und Quantifizierung
kindlicher Hilfstatigkeiten in der Familie (Olsen, 1996).

5.2 Auswirkungen kindlicher Pflegeerfahrungen im Erwachsenenalter

Weiters gibt es wenig Information dariiber, wie sich (frih)kindliche Pflegeerfahrungen auf das Leben
der Betroffenen im Erwachsenenalter auswirken. Der Blick in die Vergangenheit scheint aber deshalb
hilfreich und angebracht, weil Erwachsene eine reflektierte und kritische Meinung auch gegeniber
ihren Eltern haben diirfen, eine Perspektive die von den meisten Kindern nicht erwartet werden kann
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(Lackey & Gates, 2001). An die Lebenssituation ehemaliger Young Carers gerichtet soll daher weiters
untersucht werden,
e welche Auswirkungen eine frihe als Kind oder Jugendliche/r erlebte Pflegeerfahrung auf das
private und berufliche Leben hat
o auf welche Art und Weise diese Erfahrungen berufliche und private Lebensentscheidungen
beeinflussen
e welche Belastungen der damaligen Zeit ins Erwachsenenleben mitgenommen werden

Erfahrungen aus ausldandischen Studien zeigen, dass Studien mit Kindern eine gute Abstraktions- und
Artikulationsleistung der Betroffenen voraussetzt, was Kinder manchmal Gberfordert. Zusammen mit
der Erfahrung und Beobachtungen aus anderen Landern (GB), dass viele Unterstlitzungsangebote
nicht in dem Umfang angenommen werden wie erwartet, soll weiters untersucht werden,
e was ehemalige pflegende Kinder in der damaligen Situation als wiinschenswerte und
hilfreiche Unterstlitzung gebraucht hatten
e was aus ehemaliger Betroffenensicht getan werden kann, um Kinder und Jugendliche besser
mit Hilfsangeboten erreichen zu kénnen
e wie der Zugang zur betroffenen Gruppe und die Akzeptanz von HilfsmaBnahmen verbessert
werden kann

Mit der vorliegenden Studie sollen pflegende Kinder in Osterreich sichtbar gemacht werden und die
Offentlichkeit, professionelle Leistungserbringerlnnen im Gesundheits-, Bildungs- und Sozialwesen,
sowie die Politik fiir dieses Thema sensibilisiert werden. Die Entwicklung einer Datengrundlage ist die
Voraussetzung dafir, flr diese Gruppe passende Hilfsangebote zu schaffen, um pflegende Kinder und
Jugendliche und deren Familien bei der Bewaltigung ihres Alltags zu unterstiitzen. Die Einsicht in die
Situation ehemaliger pflegender Kinder und Jugendlicher kann dazu beitragen, die Lebensqualitat
und die Gesundheit von gegenwartig pflegenden Kindern und Jugendlichen zu verbessern und durch
praventive MaBnahmen, unangemessene Pflegerollen vermeiden helfen, noch bevor sie entstehen.

6 ETHIKVOTUM

Um die ethischen Gesichtspunkte in der vorliegenden Studie zu diskutieren, wurden die nach dem
Belmont-Report verbindlichen Richtlinien fir die Forschung am Menschen gewahlt (The National
Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research, 1979).
Dieser Report weist drei grundlegende ethische Prinzipen auf: Achtung vor der Person, Wohltatigkeit
und Gerechtigkeit.

Weiters wurde die ausfihrliche Beschreibung der Studie, deren methodisches Vorgehen und deren

Bezugnahme auf ethische Gesichtspunkte vor ihrer Durchfiihrung der Ethikkommission der
Universitat Wien vorgelegt. Ein positives Votum wurde vor Beginn der Studie erteilt.
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7 DIE SITUATION GEGENWARTIG PFLEGENDER KINDER UND JUGENDLICHER - SCHULSTUDIE

7.1 Methodische Vorgehensweise

Dem Studienteil zur Situation gegenwartig pflegender Kinder und Jugendlicher lag im Rahmen der
guantitativen Forschung ein deskriptives Studiendesign zu Grunde. Es handelt sich um eine
Querschnittserhebung mittels eines standardisierten anonymen Selbstausfiill-Fragebogens anhand
einer zufdllig gewadhlten Stichprobe. Die Datenauswertung erfolgt mittels Methoden der
guantitativen Forschung, vorrangig der deskriptiven Statistik. Mégliche Zusammenhange ordinaler
und metrischer Daten wurden mittels diverser statistischer Tests wie Chi-Quadrat Test, Cramer’s V-
Koeffizient, Kruskal-Wallis-Test, Konfidenzintervall®, identifiziert. Die Dateneingabe und —auswertung
erfolgte mit Hilfe der Statistik- und Analysesoftware SPSS 20.

7.1.1 Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte mittels eines Selbstausfiill-Fragebogens fiir Kinder. Weder international
noch im deutschsprachigen Raum liegt ein vergleichbares Instrument vor, um pflegende Kinder aus
einem randomisierten Sampling zu identifizieren. Der Fragebogen musste Folgendes leisten:
e Beschreibung der Tatigkeiten, Motivationen und Auswirkungen kindlicher Pflege durch die
literaturgestitzte Entwicklung der Messdimensionen
e Fahigkeit, pflegende Kinder zu identifizieren
o Aufbau und Konzeption, die groBe Anzahl nicht pflegender Kinder unverbindlich und
trotzdem einladend auszufiillen
o Kindgerechter Aufbau und Gestaltung

e Begrenzung der Lange, um sehr junge Kinder nicht zu Gberfordern

7.1.2 Entwicklung der Messdimensionen

Die theoretische Konzeption des Fragebogens beruht zum GroRteil auf dem Modell zum Erleben und
Gestalten familiarer Pflege, an der Kinder und Jugendliche aktiv beteiligt sind (Metzing, 2007, S. 158).
Weiters wurden in die Entwicklung zwei Fragebdgen, “Assessment of Caring Activities Checklist”
(MACA-YC18) und der “Positive and negative Outcomes of Caring Questionnaire” (PANOC-YC20),
einbezogen (Joseph, Becker, & Becker, 2009; Joseph, Becker, Becker, & Regel, 2009). Diese wurden
entwickelt, um Pflegetatigkeiten und Auswirkungen der Pflege an bereits identifizierten pflegenden
Kindern zu messen und um die Wirksamkeit von Hilfsprogrammen zu tiberprifen.

Der hier entwickelte Fragebogen enthilt folgende Messdimensionen:
e Art und Umfang der geleisteten Hilfen fiir die Familie in den Dimensionen und Subdimensionen
o Hilfe im Alltag: Haushaltshilfen und Organisation des Haushalts
o Personliche Pflege: Hilfe bei der Nahrungsaufnahme, Unterstiitzung in der Mobilitat,
medizinische Hilfen, Korperpflege, emotionale Unterstiitzung, organisatorische Hilfen,
antizipatorische (bewusst vorwegnehmende) Hilfen, Hilfe im Notfall
o Hilfe fir Geschwister

*Eine Beschreibung des verwendeten statistischen Tests befindet sich im Anhang.
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o Haufigkeit des Krankseins einzelner Familienmitglieder und der Hilfen fir diese Personen

e Name und bisherige Dauer einer moglichen Erkrankung

e Verteilung der Hilfsverantwortung

e Hilfsmotivation

e Auswirkungen der Hilfen auf die Kinder in den Bereichen soziale Auswirkungen, schulische
Auswirkungen, Reife, physische und psychische Auswirkungen

e Soziodemographische Merkmale der Kinder und ihrer Familien: Geschlecht, Alter, Schulart,
Klasse, Geburtsland Kinder und Geburtsland Eltern, Personen, mit denen das Kind in einem
Haushalt lebt, Anzahl der Geschwister, Berufstatigkeit der Eltern, geschatzte finanzielle Situation
der Familie

e Winsche der Kinder (Freitext)

Fir die Messung der Motivation und der Auswirkungen der Pflegetatigkeiten wurde ebenfalls nicht
auf ein bestehendes Erhebungsinstrument zuriickgegriffen. Wenngleich sich mehrere Indikatoren zur
Messung, wie z.B. die gesundheitsbezogene Lebensqualitit im Kindesalter anbieten und die
Vergleichbarkeit von pflegenden Kindern mit anderen Kindern mittels vorhandenen standardisierten
Frageb6gen wissenschaftlich wertvoll wére, zeigt sich, dass kein vorhandenes Messinstrument
konkret genug auf die Situation pflegender Kinder eingehen kann (J. G. Schlarmann, Metzing-Blau, &
Schnepp, 2008).

Die Messniveaus der Fragen sind vorwiegend ordinalskaliert. Im Bereich von , Art und Umfang der
geleisteten Hilfen” reprasentiert jedes Item eine Hilfstatigkeit, deren Haufigkeit der Auslibung auf
einer 5-teiligen Rating Skala (,,nie” bis ,sehr oft“) erhoben wird. Die Haufigkeit der Erkrankung der im
Fragebogen aufgelisteten Familienmitglieder wird ebenfalls mit einer 5-teiligen Rating Skala (,fast
nie“ bis ,immer“) erhoben; ebenso der Grad des persdnlichen Involviertseins bezlglich
Hilfstatigkeiten (,sehr viel” bis ,gar nicht”) und die Einbindung anderer definierter Personen (,sehr
oft” bis ,nie”). Die Hilfsmotivation wurde mittels Zustimmung zu Statements auf einer dichotomen
Skala (,,stimmt“/“stimmt nicht“) erhoben, ebenso wie die genannten Auswirkungen. Die Frage auf die
aktuelle Situation der Kinder, ,...ob gegenwartig” jemand zu Hause krank ist, der die Hilfe des
gefragten Kindes benotigt wurde ebenfalls mittels dichotomer Skala (,,ja“/“nein“) erhoben. Die Frage
nach dem Namen der Krankheit wurde mittels Freitext erhoben, ebenso wie die Frage nach drei
Winschen ,,...fur sich selber und fir die Familie®.

7.1.3 Identifizierung von pflegenden Kindern

Pflegende Kinder aus einem gréReren Kollektiv zu identifizieren, stellt aus mehreren Griinden eine
grolRe messtheoretische und forschungspraktische Herausforderung dar. Wie die Literatur zeigt, ist
davon auszugehen, dass auf die Frage: ,Bist du ein pflegendes Kind“ keine verlassliche Antwort
gegeben werden kann, weil sich Kinder nicht als pflegenden Kinder wahrnehmen oder weil manche
Kinder die Hilfsbedirftigkeit einer anderen Person nicht mit einer Krankheit in Zusammenhang
bringen, vor allem bei psychischen Erkrankungen. Die groRte Herausforderung in der Entwicklung
des Fragebogens stellte allerdings der Umstand dar, dass sich Familien, in denen pflegerische
Verantwortungen von einem Kind (mit)getragen werden, nicht gerne identifiziert werden wollen. Der
Fragebogen musste daher so aufgebaut und gestaltet sein, dass sich alle — sowohl die groRe
Mehrheit der nicht pflegenden Kinder, als auch pflegende Kinder angesprochen fihlten den
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Fragebogen auszufiillen. Die Identifikation pflegender Kinder stitzt sich deshalb auf die
Vorgehensweise, alle Kinder einschatzen zu lassen, in welchem Ausmald sie zu Hause helfen, um
daraus pflegende Kinder zu identifizieren. Zur Identifizierung diente:

Arbeitsdefinition von pflegenden Kindern. Auf Basis unseres Verstandnisses von pflegenden Kindern
wird fur die vorliegende Studie folgende, auf der Blackwell Enzyklopaedia of Social Work (zit. nach
Dearden & Becker, 2002) basierende Definition® verwendet.

,Pflegende Kinder sind Kinder oder junge Menschen unter 18 Jahren, die fiir ein anderes
Familienmitglied Pflege, Betreuung oder Unterstiitzung (lbernehmen. Sie erbringen, sehr oft
regelmdflig, erhebliche Pflegeleistungen und libernehmen einen Grad an Verantwortlichkeit, welcher
normalerweise mit erwachsenen Personen assoziiert wird. Bei der pflegebediirftigen Person handelt
es sich oft um einen Elternteil, es kénnen aber auch Geschwister, Grofieltern oder andere
Familienmitglieder sein, die eine Behinderung haben, chronisch kérperlich oder psychisch erkrankt
sind oder aufgrund eines anderen Zustandes Pflege, Unterstiitzung, Begleitung oder Beaufsichtigung
benétigen.”

Diese Definition gibt einen Orientierungsrahmen vor, da eine exakte Definition, auf Basis derer eine
Operationalisierung der Pflege durch Kinder und Jugendliche moglich ist, nicht existent ist.

Vorhersagewert. Fir die ldentifizierung bedarf es eines Wertes, der Kinder als pflegende Kinder
ausweist und von anderen — nicht pflegenden Kindern unterscheidet. Testtheoretisch geht eine
zuverlassige Identifikation mit Anspriichen an Sensitivitit und Spezifitit® eines Messinstruments
einher. Hier kommt zum Tragen, dass fir die Entwicklung eines validen’ Instruments fir die
vorliegende Studie ,Vergleiche” fehlen. Weder gibt es vergleichbare Instrumente, noch ist
ausreichend dokumentiert, was fiir Kinder (in Osterreich) eine normale bzw. altersentsprechende
Norm an familidaren Hilfen bei Krankheit eines Familienmitglieds darstellt. Pflegende Kinder
unterscheiden sich von nicht pflegenden Kindern durch deren regelmaflige Verantwortung, die
bedingt ist durch eine dauerhafte chronische Erkrankung eines Familienmitglieds, durch die Summe
der geleisteten Tatigkeiten, sowie durch die Art der Tatigkeiten, die andere Kinder nicht Gibernehmen
(Morrow, 2005; Janet Warren, 2007; ) Warren & Ruskin, 2008).

Auf Grundlage der vorliegenden (Arbeits-)Definition pflegender Kinder und der bestehenden
Literatur wurden folgende zwei Vorhersagewerte entwickelt, die zur Identifizierung eines pflegenden
Kindes erfllt sein missen:

> Alle vorliegenden Definitionen sind in englischer Sprache verfasst und wurden vom Autor nach bestem
Wissen und Gewissen Ubersetzt.

® Sensitivitit beschreibt die Fahigkeit eines Test oder einer Skala, tatsidchlich Betroffene als Betroffene zu
identifizieren. Spezifitat beschreibt die Fahigkeit, nicht Betroffene als nicht Betroffene zu identifizieren.

’ Die Validitit gibt an, ob das Instrument wirklich das misst was es messen soll.
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1. Vorliegen einer chronischen Erkrankung eines Familienmitglieds, die durch das Kind selbst
benannt werden kann (Krankheitsbezogener Vorhersagewert)
e Positive Beantwortung der Frage, ob bei dem Kind zu Hause ein Familienmitglied krank ist,
das die Hilfe des Kindes bendtigt
e Benennen oder Beschreiben der konkreten Erkrankungen des Familienmitglieds

Alle Fragebodgen, auf denen von Kindern eine Erkrankung formuliert wurde, wurden im Anschluss
einzeln gesichtet und alle nicht-chronischen Erkrankungen aussortiert.

2. Hilfeleistungen fiir das benannte kranke Familienmitglied in einem definierten Ausmal
(Tatigkeitsbezogener Vorhersagewert)

Fiir dieses AusmaR der Hilfen ist es notwendig, einen , Cut-off-Punkt” zu entwickeln. Dieser Punkt ist
ein Wert, bei dessen Uberschreitung das Kind als ,,pflegendes Kind“ identifiziert wird. Um nicht eine
groRe Zahl von nicht pflegenden Kindern irrtimlich als pflegende Kinder zu identifizieren wurden
sehr strenge Grenzen der tatigkeitsbezogen Vorhersagewerte angenommen. Ein Kind wird als
pflegendes Kind ausgewiesen, wenn zu Punkt 1 zuséatzlich folgende Cut-off-Punkte erreicht werden:

Identifikation von pflegenden Kindern

Mindestens 1 der folgenden Tatigkeiten ,,manchmal”, ,,oft” oder ,sehr oft”

e Zur Toilette gehen

e Beim Duschen/ Baden helfen

e Beim an- und ausziehen helfen

e Gesicht waschen, Zdhne putzen
ODER

Insgesamt mindestens 6 Tatigkeiten gesamt ,oft” oder ,sehr oft”

korperliche
Unterstitzung

- Mindestens 2 der folgenden Tatigkeiten ,0ft” oder ,sehr oft”
TC" E e Gemeinsam Zeit verbringen
o = R
'g *5 e Trosten
g g e InRuhe lassen
o e Aufpassen, dass nichts passiert
Mindestens 2 der folgenden Tatigkeiten
,Manchmal”, , oft“ oder ,sehr oft”
e Fenster Putzen
= Oft, sehr oft:
<
2 e Waische waschen / blgeln
O
T e Essen kochen

e Schwere Sachen tragen
ODER

Insgesamt mindestens 5 Haushaltstatigkeiten ,,oft” oder ,,sehr oft”

Tabelle 7: Identifikation von pflegenden Kindern
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7.1.4 Pretest

Der Fragebogen wurde im Rahmen von drei Pretests in drei verschiedenen Gruppen mit Kindern in
Wien, Niederdsterreich und zusatzlich in Oberosterreich getestet und im Anschluss adaptiert. Die
Ausfiilldauer betrug je nach Alter und Lesekompetenz zwischen 11 und 25 Minuten. Die
Forschungsgruppe legte groRen Wert auf Verstdndlichkeit des Fragebogens, weshalb einer der
Pretests an einer Gruppe mit nicht muttersprachlich deutsch sprechenden Kindern durchgefiihrt
wurde.

7.1.5 Stichprobe

In der vorliegenden Studie wurde eine Zufallsstichprobe angestrebt, da nur diese es ermoglicht,
Schlisse auf die Grundgesamtheit zu ziehen. Die Daten vorliegender Studie basieren auf einer
12%igen Zufallsstichprobe der Kinder der 5. — 8. Schulstufe in den Bundesldandern Wien und
Niederoésterreich®. Die Festlegung auf die genannten Schulstufen erfolgte aus zwei Griinden: 1. Der
Mittelwert pflegender Kinder und Jugendlicher liegt in der internationalen Literatur bei 12 Jahren
(siehe Kapitel 4.3). 2. Die relativ leichte Erreichbarkeit der Kinder aufgrund weniger unterschiedlicher
Schultypen als in anderen Altersgruppen. Die vergleichsweise groRe Stichprobe ist bedingt durch die
auf die Grundgesamtheit bezogene statistisch kleine Zahl von pflegenden Kindern, und wurde
herangezogen, um mit den Daten der ausgewiesenen pflegenden Kinder noch aussagekraftige
Berechnungen vornehmen zu kénnen.

In der Forschungspraxis kommt es sehr haufig vor, dass es keine Moglichkeit gibt, eine Liste aller
Erhebungseinheiten (=Personen) der Grundgesamtheit zu erhalten (Schumann, 2011, S. 88). Auch in
der vorliegenden Studie war es nicht moglich eine Liste aller Kinder bzw. Jugendlicher zwischen 10
und 14 Jahren zu erhalten, die eine reine Zufallsauswahl ermdoglicht hatte. In solchen Fallen kann
man sich in Form einer mehrstufigen Wahrscheinlichkeitsauswahl, einer Zufallsstichprobe annahern.
Dabei werden in mehreren Schritten hintereinander Wahrscheinlichkeitsauswahlen durchgefiihrt. Ein
groRRer Vorteil dieser Stichprobentechnik ist, dass man nur fir die ausgewahlten Erhebungseinheiten,
Erhebungsunterlagen bendtigt, und nicht fur alle Einheiten der Grundgesamtheit (Leiner, 1994, S.
107). Als erster Schritt wird eine Zufallsstichprobe unter den sogenannten Primareinheiten gezogen,
die eine Gruppe von Personen zusammenfassen (z.B. Bundeslander, Schulen, etc.). Innerhalb dieser
ausgewadhlten Primdreinheiten wird dann eine weitere Zufallsauswahl getroffen, die entweder direkt
unter den Personen stattfinden kann, oder wiederum unter Gruppen von Befragten, die als
Sekundareinheiten verstanden werden (z.B. Gemeinden, Schulklassen, etc.).

Bei der Auswahl der Bundeslander wurde versucht, ein geographisch heterogenes Bild zu zeichnen,
v.a. hinsichtlich der Unterscheidung Stadt und Land. Die Grundgesamtheit der Untersuchung bildeten
alle Kinder, die zum Zeitpunkt der Befragung in den beiden Bundeslandern eine Pflichtschule
(Hauptschule, Neue Mittelschule, Kooperative Mittelschule, Wiener Mittelschule oder
allgemeinbildende héhere Schule/Unterstufe) besuchten und in der Regel zwischen dem 10. und 14.
Lebensjahr waren. Kinder, deren Alter nach unten oder oben abwich, wurden nicht aus der Studie
ausgeschlossen.

8 Das Bundesland Tirol erteilte von Seiten des Landesschulrats fiir Tirol keine Erlaubnis fir die Durchfihrung
der Studie.
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Die Stichprobenziehung erfolgte fiir jedes Bundesland getrennt und mit Hilfe aussagekraftiger
Schullisten, die im Zuge der Erlaubniseinholung von Seiten des Stadt- bzw. Landesschulrats zur
Verfligung gestellt wurden. Bei der Auswahl der Schulen wurden alle Schulen des 6ffentlichen und
privaten Sektors (mit Ausnahme der Sonderschulen) beriicksichtigt. Die Stichprobenziehung wurde in
zwei Schritten durchgefihrt:
e Schritt 1: Zufallsauswahl von 25% aller Schulen aller in den Bundeslandern vorherrschenden
Schultypen der 5. — 8. Schulstufe
e Schritt 2: Zufallsauswahl von 50% der Klassen aus den ausgewahlten Schulen bis eine 12%ige
Stichprobe erreicht wurde

7.1.6 Ein- und Ausschlusskriterien

Folgende Kinder wurden in die Studie eingeschlossen:
e Zum Studienzeitpunkt in einer der beider Bundeslander zwischen der 5. — 8. Schulstufe an
einer der teilnehmenden Schulen
e Informierte Zustimmung des Kindes
o Unterzeichnete Einverstandniserklarung einer gesetzlichen Vertretung, i.d.R. Eltern

Folgende Kinder wurden aus der Studie ausgeschlossen bzw. wurde ihnen kein Fragebogen
ausgehandigt:
o Kein Vorliegen der Einwilligung einer gesetzlichen Vertretung

e Ablehnung den Fragebogen auszufiillen

7.1.7 Zugang zu den Untersuchungspersonen

Das Projekt wurde im Vorfeld in der Sektion | des Bundesministeriums fiir Unterricht, Kunst und
Kultur (BMUKK) vorgestellt. AnschlieRend wurden im Stadt- bzw. Landesschulrat um Erlaubnis zur
Durchfiihrung der Studie angesucht. Nach der Stichprobenziehung wurde zu allen Direktorlnnen der
in die Studie eingeschlossenen Schulen, telefonisch Kontakt aufgenommen. Nach Erlaubnis bzw. bei
Interesse an der Studie teilzunehmen, erhielten die Direktorlnnen sowie das Lehrpersonal
aussagekraftige Informationsmaterialien tber Inhalt und Durchfiihrung der Studie. Alle Eltern bzw.
erziehungsberechtigen Personen der Kinder erhielten eine schriftliche Einverstandniserklarung im
Vorfeld der Datenerhebung. Jedem/r Direktorin wurde in der Anzahl der Schiilerinnen, Fragebogen
und Einwilligungserklarungen zugesendet. Um den Riicklauf zu kontrolliere, erfolgte die Versendung
klassenweise inkl. eines beschrifteten Ricksendekuverts. Die Versendung und Riicksendung der
Fragebogen erfolgten i.d.R. per Post oder per Botendienst.

Die Datenerhebung erfolgte an den Schulen im Klassenverbund und wurde von Lehrerinnen unter
Zuhilfenahme einer detaillierten Erhebungsanleitung beaufsichtigt und durchgefiihrt. Vor der
Untersuchung waren die Lehrpersonen angehalten, nochmals auf die Freiwilligkeit der Teilnahme
hinzuweisen und darauf zu achten, dass beim Ausfiillen die Anonymitat gewahrleistet wird. Zu
diesem Zweck erhielten die Schiilerinnen den Fragebogen in einem Kuvert ausgehdndigt. Nach dem
Ausfiillen wurde der Fragebogen im verschlossenen Kuvert wieder abgegeben.
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7.1.8 Verzerrung

Trotz der sorgfaltigen Planung und Durchfiihrung lassen sich einige Punkte erwahnen, die zu einer
Verzerrung der Ergebnisse fiihren kénnen. So kann nicht ausgeschlossen werden, dass ein gewisser
Teil der betroffenen Kinder nicht erfasst wurde, weil ihre Eltern aus den weiter oben genannten
Grinden nicht identifiziert werden wollten. Weitere Faktoren, die sich auf die Ergebnisse ausgewirkt
haben kénnen sind:

e sehr langer Vorlauf beziglich Erlaubnis und Zusage der Teilnahme vor Beginn der

Datenerhebung
e Zeitpunkt der Erhebung (parallel zur Pisa-Studie, Dienstrechtverhandlungen, Matura)

o ,Ubersattigung” vieler Schulen mit anderen Studien

7.2 Zur Situation gegenwartig pflegender Kinder

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse der quantitativen Studie dargestellt.

7.2.1 Riicklaufdokumentation

Nach erfolgter Zustimmung bzw. Mitarbeit der Direktoren und Direktorinnen der angefragten
Schulen, konnten insgesamt in den Bundeslandern Wien und Niederdsterreich 85 Schulen bzw. 474
Schulklassen und 10.433 Schilerlnnen in die Studie eingeschlossen werden. Nach Aussendung der
Fragebdgen und Datenerhebung wurden 7.403 Fragebogen zurlickgesendet. Dies entspricht einer
Ricklaufquote der ausgesendeten Fragebdgen von 71,0% und einer Riicklaufquote gemessen an der
Stichprobe von 47,2%. Insgesamt konnten 5,8% aller Kinder im Alter von 10 — 14 Jahren, die eine
Hauptschule/Neue Mittelschule/Gymnasium in Wien oder Nieder&sterreich besuchen in diese Studie
eingeschlossen werden.

Tabelle 8 gibt Auskunft tber die Stichprobe und die Studienteilnahme bezogen auf Schulen und
Schillerlnnen in den Bundeslandern Niederdsterreich, Wien und insgesamt.

Riicklauf bezogen Ricklauf
Gezogene ) Ausgesendete
. auf die gezogene " ausgesendete
Stichprobe . Fragebégen .
Stichprobe % Frageboégen %
. Schulen 66 89,4 59 100
NO
Schiilerlnnen 7.844 57,8 5945 76,2
Schulen 50 52,0 26 100
w
Schiilerinnen 7.834 36,6 4488 64,0
Schulen 116 73,3 85 100
Gesamt
Schiilerinnen 15.678 47,2 10433 71,0

Tabelle 8: Riicklaufdokumentation

Bei Betrachtung der Tabelle 8 wird deutlich, dass in Niederdsterreich mit 89,4% deutlich mehr
Schulen fir eine Studienteilnahme akquiriert werden konnten als in Wien mit 52%. Insgesamt
konnten 73,3% der Schulen aus der Stichprobe aus Niederdsterreich und Wien fiir eine Teilnahme
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gewonnen werden, das sind 66,5% der Schiilerinnen aus der zuvor gezogenen Stichprobe. Eine
Einverstandniserklarung der Eltern oder Erziehungsberechtigten war Voraussetzung zur Teilnahme an
der Studie, wurde diese unterschrieben erhielten die Kinder den Fragebogen zum selbst ausfiillen.

7.2.2 Beschreibung der Stichprobe

Die vorliegende Studie wurde fir die flinfte bis achte Schulstufe, das sind liblicherweise Schiilerinnen
im Alter von 10-14 Jahren, konzipiert. Trotzdem befanden sich in der Stichprobe beziehungsweise in
den Schulklassen vereinzelt Schilerlnnen zwischen dem 9.-19. Lebensjahr. Diese wurden nicht aus
der Studie ausgeschlossen. Aufgrund der sehr niedrigen Zahl in den zusatzlichen Altersgruppen (9
Jahre und 15-19-Jdhrige) liegt das Durchschnittsalter mit 12,4 Jahren jedoch innerhalb der
urspriinglich geplanten Altersspanne. Die 100 Prozent beziehungsweise die unterschiedlichen
Gesamtanzahlen beziehen sich auf die gliltigen Antworten der Kinder auf die jeweiligen Fragen. Nicht
alle Kinder haben auf alle gestellten Fragen geantwortet.

Merkmal Anzahl Prozent
Wien 2871 38,8
Bundesland Niederdsterreich 4532 61,2
Gesamt 7403 100,0
mannlich 3423 46,5
Geschlecht weiblich 3941 53,5
Gesamt 7364 100,0
Pflichtschulen 4173 57,3
Schultyp Gymnasium 3109 42,7
Gesamt 7282 100,0
1. Klasse 1757 23,9
2. Klasse 2062 28,1
Klasse 3. Klasse 1750 23,8
4, Klasse 1771 24,1
Gesamt 7340 100,0
9 1 0,0
10 425 5,8
11 1644 22,4
12 1963 26,8
- 13 1784 24,3
14 1309 17,9
15 174 2,4
16 20 0,3
17 2 0,0
19 2 0,0
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Merkmal Anzahl Prozent

Gesamt 7324 100,0

Tabelle 9: Soziodemographische Daten aller befragten Kinder und Jugendlicher.

Alle vier befragten Schulstufen sind gleichmaRig vertreten und auch das Geschlecht der Kinder ist
anndhernd gleich verteilt (vgl. Tabelle 9). Aufgrund der zwischen den Bundeslandern
unterschiedlichen Gesamtzahl an Kindern und Jugendlichen in entsprechenden Altersgruppen,
verteilen sich annahernd 60% der befragten Schiilerinnen auf Niederdsterreich. Eine ndhere
Darstellung des Riicklaufes findet sich in Kapitel 7.2.1.

7.2.2.1 Familidre Situation

12,5% der befragten Kinder und Jugendlichen haben keine Geschwister und sind in Tabelle 10 daher
als Einzelkinder angefiihrt. Die in die Stichprobe eingeschlossenen Kinder haben im Durchschnitt 1,56
Geschwister. Insgesamt leben in den, in der vorliegenden Untersuchung abgebildeten Familien,
durchschnittlich 2,56 Kinder in einem Haushalt, also sowohl das befragte Kind als auch weitere 1,56
Kinder.?

Auf die Berufstatigkeit bezogen zeigt sich, dass mehr Mitter (22,6%) zu Hause bleiben als Vater
(6,2%) und annahernd 94% der Vater berufstatig sind.

Merkmal Anzahl Prozent
Einzelkind 918 12,5
1 3217 43,9
Geschwister 2 1888 228
3 801 10,9
Mehr als 3 198 6,7
Gesamt 7022 100,0
Berufstatig 5147 76,4
Berufstitigkeit Ist zu Hause 1521 22,6
Mutter in Ausbildung 69 1,0
Gesamt 6737 100,0
Berufstatig 5685 93,3
Berufstatigkeit Ist zu Hause 380 6,2
Vater in Ausbildung 29 0,5
Gesamt 6094 100,0

Tabelle 10: Familidre Situation aller befragten Kinder und Jugendlicher

® Laut Statistik Austria hatten Familien im Jahr 2011 durchschnittlich 1,6 Kinder. In diesen Durchschnitt werden
jedoch auch kinderlose Familien eingerechnet. vgl.
www.statistik.at/web_de/statistiken/bevoelkerung/haushalte_familien_lebensformen/familien/index.html
(Stand 28.10.2012)
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Bezogen auf die Familienkonstellationen leben 76,4% der befragten Kinder mit Vater und Mutter in
einem Haushalt und 64,2%, also beinahe jedes dritte Kind wohnt mit Vater, Mutter und mindestens
einem Geschwisterkind in einem Haushalt.® In Bezug auf die Eltern ist festzuhalten, dass 12,5% der
Kinder mit nur einem Elternteil, ohne weiteren Erwachsenen in einem Haushalt leben.

Merkmal Anzahl Prozent
Vater und Mutter 5622 76,4

Familienkonstellation Vater, Mutter, Geschwister 4728 63,9
Alleinerziehende Eltern 918 12,5

Tabelle 11: Familienkonstellation

7.2.2.2 Herkunftsland

In Tabelle 12 wird sowohl das Geburtsland des Kindes als auch der Eltern, die nicht in Osterreich
geboren sind, in Gruppen dargestellt. Im Vergleich zu den Eltern (Vater 24,5% und Mutter 25,9%)
sind deutlich wenige Kinder (8,1%) im Ausland geboren. 32,8% der im Ausland geborenen Kinder sind
in einem heutigen EU-Land geboren. Bei den Eltern ist dies nur bei 20% (Vater) bzw. bei 26,1%
(Mutter) der Fall. Uberdurchschnittlich hoch vertreten sind die Lander des fritheren Jugoslawien mit
22,6% bei den Kindern und mit rund 32% bei den Eltern.

Im Bundeslandervergleich zwischen Wien und Niederdsterreich (vgl. Tabelle 13) wird sichtbar, dass in
Wien ein groBerer Anteil an Personen mit Migrationshintergrund an der Studie teilgenommen hat,
als in Niederosterreich. Am deutlichsten wird dies bei der Betrachtung der Zeile ,Gesamt nicht
Osterreich”, in dieser Kategorie sind all jene Personen angefiihrt, deren Geburtsland nicht Osterreich
ist. Im Herkunftsland zeigt sich zwischen Wien und Niederdsterreich bei den Vatern ein Unterschied
von 29,9% und bei den Mittern ein Unterschied von 29,1 %. Wahrend in Wien fast die Halfte der
Viter (43%) und der Mitter (44%) nicht in Osterreich geboren wurde, betrigt der Prozentsatz in
Niederosterreich lediglich 13% bzw. 15%.

Dieser deutliche Unterschied ist auch darauf zurlickzufiihren, dass in Wien allgemein mehr Menschen
mit Migrationshintergrund leben als in Niederésterreich.™

% Unter den Begriffen ,Vater” und ,Mutter” wurden hier auch Stiefeltern definiert.
" vgl. www.statistik.at/web_de/statistiken/bevoelkerung/wanderungen/internationale_wanderungen/
index.html (Stand 28.10.2012)
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Geburtsland Prozent Kind Prozent Vater | Prozent Mutter

Osterreich + Unbekannt 91,9 75,5 74,1

Gesamt nicht Osterreich 81 24,5 25,9
EU-15 11,9 7,2 7,8
EU-27 (ohne EU-15) 20,9 12,8 18,3
Tirkei 10,1 20,8 17,8
Ehem. Jugoslawien 22,6 32,5 31,1
Sonstige Staaten 34,5 26,7 25,0

Tabelle 12: Herkunft aller befragten Kinder und Jugendlicher und deren Eltern

Geburtsland Prozent Kind Prozent Vater | Prozent Mutter
Wien NO Wien NO | Wien NO
Osterreich + Unbekannt 86,5 95,3 57,2 87,1 56,3 85,4
Gesamt nicht Osterreich 13,5 4,7 42,8 | 129 | 43,7 | 146
EU-15 8,7 17,8 7,0 7,5 7,5 8,5
EU-27 (ohne EU-15) 20,1 22,4 11,6 15,5 16,0 22,5
Turkei 9,0 12,1 19,9 22,7 16,7 19,9
Ehem. Jugoslawien 22,6 22,4 29,1 39,6 29,6 33,8
Sonstige Staaten 39,6 25,2 32,5 14,7 30,2 15,3

Tabelle 13: Herkunft aller befragten Kinder und Jugendlicher und deren Eltern nach Bundesland

7.2.2.3 Finanzielle Situation/Wohlstand

Eine gesonderte Kategorie innerhalb der soziodemographischen Daten bezieht sich auf die finanzielle
Situation der Familien, bewertet aus der Sicht der Kinder. Diese Thematik wird im Fragebogen mit
flnf Items abgebildet, wobei vier Items, welche objektive Merkmale von Wohlstand zum Ausdruck
bringen (, eigenes Zimmer haben”, ,eigenes Auto in der Familie”, ,Urlaubsreisen in den letzten 12
Monaten” und ,regelméaRig Taschengeld”) in Folge zu der Kategorie ,objektiver Wohlstand”
zusammengefasst wurden. Ein Item fragte die personliche bzw. subjektive Einschatzung des
familidren Wohlstandes im Vergleich zu gleichaltrigen Kolleginnen ab, dieses Item wird im weiteren
Verlauf als ,,subjektiver Wohlstand” bezeichnet.

In der weiteren Diskussion wird von hohem, mittlerem und geringem Wohlstand gesprochen. Kinder

in der Kategorie ,,hoher Wohlstand” haben bei samtlichen vier Items mit ,,ja“ bzw. mit ,,zweimal” bis
,Ofter als zweimal” geantwortet. Kinder mit , mittlerem Wohlstand” haben bei maximal zwei der
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ltems mit ,nein” beziehungsweise mit ,einmal“ bis ,gar nicht” geantwortet. In der Kategorie
,geringer Wohlstand” sind jene Kinder erfasst, die mindestens drei der Items mit ,nein“
beziehungsweise mit ,,einmal“ bis ,,gar nicht” beantwortet haben.

34,8% der Kinder sind als Kinder mit ,,hohem Wohlstand” ausgewiesen. 59,7% der Kinder leben in
einer Familie mit ,mittlerem Wohlstand”, 5,5% sind in der Auspragung ,geringer Wohlstand”
abgebildet.

Der GroRteil der Kinder sieht sich aufgrund der Ergebnisse der einzelnen Fragen, in einer Familie mit
mittlerem Wohlstand.

Die detaillierte Auswertung der Antworten zeigt, dass Kinder die finanzielle Situation der Familie
dann eher mit ,wenig Geld” bis ,,sehr wenig Geld” einschatzen, wenn Urlaube ,selten” bis ,,gar nicht”
stattfinden. Fragen nach einem eigenen Zimmer bzw. nach dem Besitz eines Familienautos
beantworten auch Kinder mit der Einschatzung, dass ihre Familie ,wenig Geld” besitzt, Gberwiegend

mit ,,ja“.

Kinder und Jugendliche wurden gebeten auf einer Skala zwischen ,sehr viel” bis ,sehr wenig” selbst
einzuschatzen wie viel Geld ihre Familie im Vergleich zu ihren gleichaltrigen Mitschilerinnen besitzt.
Die Auswertung der Einschatzung des ,subjektiven Wohlstandes” zeigt, dass die Gruppe des
,mittleren Wohlstandes” noch groBer wird (65,7%), als bei der Einschatzung des ,objektiven
Wohlstandes”, wahrend vor allem der ,,hohe Wohlstand“ abnimmt.

In Abbildung 1 werden prozentuale Unterschiede zwischen objektivem und subjektivem Wohlstand
deutlich.
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Abbildung 1: Objektiver und subjektiver Wohlstand aller befragten Kinder und Jugendlicher
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7.2.3 Anteil an pflegenden Kindern

Der Anteil pflegender Kinder in der Altersgruppe der 10-14-Jahrigen bzw. der flinften bis achten
Schulstufe betrégt 4,5%, das sind 335 Kinder. (Hochrechnung auf ganz Osterreich siehe Kapitel
7.2.10). Das Konfidenzintervall der genannten Prozentzahl liegt zwischen 4% und 5%.".

Im Methodenteil wurde die Identifikation pflegender Kinder bereits ausfiihrlich dargestellt. Wichtig
ist festzuhalten, dass alle aufgrund der Studie identifizierten pflegenden Kinder benennen kdnnen,
dass bei ihnen zu Hause jemand krank ist, sie diese Krankheit definieren kénnen und es sich dabei um
eine chronische Erkrankung handelt. Die Identifikation aufgrund dieser Fragenkombination alleine
betrachtet ergibt 407 Kinder, das sind 5,5% aller befragten Kinder und Jugendlichen.

Pflegende Kinder Ubernehmen aufgrund einer chronischen Erkrankung einer Person im
gemeinsamen Haushalt, unterschiedliche Tatigkeiten, die andere Kinder nicht in diesem Umfang
ausiiben. Von Kindern durchgefiihrte Unterstitzungsleistungen wurden vorab unterteilt in:

e  Haushalt”
e korperliche Unterstiitzung” und

e  emotionale Unterstiitzung”

Wenn Kinder in einem dieser Bereiche (iberdurchschnittlich viel oder laut Literatur signifikante
Tatigkeiten Gbernehmen, dann sind sie in der vorliegenden Studie als pflegende Kinder ausgewiesen.

Abbildung 2 zeigt, wie hoch der Anteil an pflegenden Kindern in verschiedenen Gruppen von
Befragten ausfdllt. Dabei zeigt sich zum Beispiel, dass Madchen mit 5,9% eine deutlich héhere
Wahrscheinlichkeit haben zu pflegenden Kindern zu werden, als Buben mit 3%. Auffallend ist auch,
dass Einzelkinder mit 5,7% ein erhohtes Risiko haben, zu pflegenden Kindern zu werden als Kinder
mit Geschwistern mit 4,4%.

Mit Vorsicht zu beurteilen ist der Zusammenhang zwischen finanzieller Situation der Familie und der
Pflegelibernahme eines Kindes: die subjektive finanzielle Situation der Kinder und ihrer Familie
wurde so abgefragt, dass diese auf einer Skala zwischen ,sehr viel” bis , sehr wenig” einschatzen
sollten, wie viel Geld die Familie besitzt. Es konnte anhand der Prozentwerte zunachst so erscheinen,
als hatten Kinder aus Familien mit schlechterer finanzieller Situation im Krankheitsfall eines
Angehdrigen ein erhohtes Risiko zu pflegenden Kindern zu werden. Jedoch kann in diesem
Zusammenhang vielmehr davon ausgegangen werden, dass pflegende Kinder sich unabhangig von
den tatsachlichen materiellen Ressourcen durch die starke Belastung tendenziell eher armer
einschéatzen, als sie tatsachlich sind, wie die Auswertung der Fragen zum objektiven Wohlstand
zeigen werden (vgl. Kapitel 7.2.4.3).

Eher gering fallen die Unterschiede zwischen den beiden beteiligten Bundeslandern Wien und
Niederdsterreich und den Schultypen Hauptschulen/Neue Mittelschulen und Gymnasien aus, alle
Werte liegen hier zwischen 4,3% und 4,9%.

' Die Berechnung eines Konfidenzintervalls ergibt, dass ausgehend von diesem Wert mit 95%iger Sicherheit
davon auszugehen ist, dass in der Grundgesamtheit ein Anteil von pflegenden Kindern zu erwarten ist, der
zwischen 4% und 5% liegt.
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Abbildung 2: Prozentueller Anteil an pflegenden Kindern und Jugendlicher in verschiedenen Gruppen

7.2.4 Soziodemographische Daten pflegender Kinder und Jugendlicher

In diesem Kapitel werden soziodemographische Daten identifizierter pflegender Kinder und
Jugendlicher (n=335) nach den beiden Bundeslandern Wien und Niederdsterreich getrennt
dargestellt.

In die Untersuchung eingeschlossen wurden Kinder und Jugendliche der fiinften bis achten
Schulstufe. Aufgrund der Selektion nach Schulstufen, sind unter den pflegenden Kindern auch einige
wenige Jugendliche im Alter von 15 (n=8) und 16 (n=3) Jahren. Das durchschnittliche Alter der
pflegenden Kinder betragt 12,5 Jahre.

Die Altersverteilung zeigt, dass mit zunehmendem Alter die Zahl der pflegenden Kinder steigt. Der
Einbruch in der Kategorie 14 Jahre lasst sich dadurch erklaren, dass zum Zeitpunkt der Befragung
(Friihling 2012) viele Kinder der achten Schulstufe ihren 14. Geburtstag noch vor sich hatten.

69,8% pflegender Kinder sind weiblich, unter den nicht pflegenden Kindern sind 52,7% weiblich, hier
besteht ein signifikanter Unterschied zwischen den beiden Gruppen der pflegenden und nicht
pflegenden Kinder, mit einem jedoch sehr leicht ausgepragten Zusammenhang zwischen Geschlecht
und Pflegetdtigkeit. Das bedeutet, dass weibliche Kinder und Jugendliche etwas haufiger
Pflegetdtigkeiten libernehmen als mannliche. Dies ldsst sich auch anhand von vorhergehender
Untersuchungen (Becker, et al., 1998) erkennen, jedoch unter dem Vorbehalt, dass das Geschlecht in
der Altersgruppe der 10 — 14-Jahrigen stark vom Geschlecht der pflegebediirftigen Person beeinflusst
wird (weibliche Kinder pflegen eher Frauen).

Die Verteilung der Schultypen zeigt, dass in Niederosterreich deutlich mehr Pflichtschulen an der

Studie teilgenommen haben als Gymnasien. In Wien zeigt sich ein gegensatzliches Bild. Dies ist
dadurch erklarbar, dass es generell in landlichen Regionen in Niederdsterreich keine, oder nur sehr
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wenige Gymnasien gibt und Kinder und Jugendliche daher eher neue Mittelschulen oder
Hauptschulen besuchen, die hier als Pflichtschulen bezeichnet werden, in Wien hingegen sind
Gymnasien weit verbreitet. * Die 100 Prozent beziehungsweise die unterschiedlichen
Gesamtanzahlen beziehen sich auf die giiltigen Antworten der Kinder auf die jeweiligen Fragen.

Anzahl Prozent
Merkmal - —
w NO gesamt w NO gesamt
Pflegende Kinder 140 195 335 4,9 4,3 4,5
mannlich 41 60 101 29,5 30,8 30,2
Geschlecht weiblich 98 135 233 70,5 69,2 69,8
Gesamt 139 195 334 100,0 | 100,0 | 100,0
10 7 4 11 5,2 2,1 3,4
11 29 36 65 21,5 18,7 19,8
12 37 43 80 27,4 22,3 24,4
e 13 38 59 97 28,1 30,6 29,6
14 19 45 64 14,1 23,3 19,5
15 4 4 8 3,0 2,1 2,4
16 1 2 3 0,7 1,0 0,9
Gesamt 135 193 328 100,0 | 100,0 | 100,0
Pflichtschulen 60 139 199 43,5 71,3 59,8
Schultyp Gymnasium 78 56 134 56,5 28,7 40,2
Gesamt 138 195 333 100,0 | 100,0 | 100,0
1. Klasse 37 23 60 26,4 11,8 17,9
2. Klasse 36 56 92 25,7 28,7 27,5
Klasse 3. Klasse 43 65 108 30,7 33,3 32,2
4. Klasse 24 51 75 17,1 26,2 22,4
Gesamt 140 195 335 100,0 | 100,0 | 100,0

Tabelle 14: Soziodemographische Daten pflegender Kinder und Jugendlicher nach Bundesland

7.2.4.1 Familidre Situation

Pflegende Kinder haben durchschnittlich 1,62 Geschwister und nicht pflegende Kinder 1,55
Geschwister. Dieser Unterschied ist signifikant, jedoch mit einem nur sehr leichten Zusammenhang.
Diese Zahlen zeigen, dass pflegende Kinder im Schnitt etwas mehr Geschwister haben als nicht
pflegende Kinder. Die Vermutung, dass sich die Hilfstatigkeiten pro Kind reduzieren, wenn mehrere
Kinder in einem Haushalt leben, bestatigt sich nicht. Die Zahl der Einzelkinder betragt bei den
pflegenden Kindern 15,6% und in der Vergleichsgruppe 12,4%. Es ist kein signifikanter

 vgl. www.statistik.at/web_de/statistiken/bildung_und_kultur/formales_bildungswesen/
schulen_schulbesuch/020953.html (Stand 06.12.2012)
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Zusammenhang erkennbar. Die 100 Prozent beziehungsweise die unterschiedlichen Gesamtanzahlen
beziehen sich auf die gliltigen Antworten der Kinder auf die jeweiligen Fragen.

Anzahl Prozent
Merkmal - "
w NO gesamt w NO gesamt
Einzelkind 25 27 52 18,0 13,8 15,6
1 58 72 130 41,7 36,9 38,9
S 2 29 46 75 20,9 23,6 22,5
3 17 30 47 12,2 15,4 14,1
Mehr als 3 10 20 30 7,2 10,3 9,0
Gesamt 139 195 334 100,0 | 100,0 | 100,0
Berufstatig 105 140 245 89,0 87,0 87,8
Berufstatigkeit Ist zu Hause 13 20 33 11,0 12,4 11,8
Vater in Ausbildung 0 1 1 0,0 0,6 0,4
Gesamt 118 161 279 100,0 | 100,0 100,0
Berufstatig 87 131 218 68,5 73,2 71,2
Berufstatigkeit Ist zu Hause 36 47 83 28,3 26,3 27,1
Mutter in Ausbildung 4 1 5 3,1 ,6 1,6
Gesamt 127 179 306 100,0 | 100,0 100,0

Tabelle 15: Familidre Situation pflegender Kinder und Jugendlicher

Bei den Eltern pflegender Kinder gibt es verhdltnismaRig viele Vater, die zu Hause sind und keiner
Berufstatigkeit nachgehen (11,8%). Dies ist ein signifikanter Unterschied zu nicht pflegenden Kindern
(6,0%), jedoch mit einem sehr leichten Zusammenhang. Es kann verschiedene Erklarungen dafiir
geben, warum Vater von pflegenden Kindern ofter zu Haus sind. Zwei naheliegende
Erklarungsansatze sind jedoch einerseits die Tatsache, dass der Vater die zu pflegende Person sein
kann, andererseits kann es auch sein, dass Vater zu Hause bleiben, um bei der Pflege des erkrankten
Familienmitgliedes zu helfen. Auch Arbeitslosigkeit kann ein Grund sein, warum Kinder angeben, dass
der Vater zu Hause bleibt. Dieser Faktor ist jedoch auch bei nicht pflegenden Kindern vorhanden.

Bezogen auf die Familienkonstellation ist es wichtig zu beachten, dass 74,0% der pflegenden Kinder
mit beiden Elternteilen® zusammenwohnen und 61,5% in einer traditionellen Konstellation mit
Vater, Mutter und mindestens einem Geschwisterkind leben. Lediglich 11,3% der pflegenden Kinder
leben mit nur einem Elternteil ohne weiteren Erwachsenen im Haushalt. Es lasst sich kein
Zusammenhang zwischen den Variablen Familienkonstellation und pflegende Kinder feststellen.
Kinder mit nur einem Erwachsenen im Haushalt sind demnach in Osterreich, im Gegensatz zur
beschriebenen Literatur (Becker, 2007; Cass, et al., 2011; Dearden & Becker, 2004; Hunt, et al., 2005)
nicht 6fter in einer Pflegesituation als Kinder mit mehreren Erwachsenen in einem Haushalt.

" Es bleibt anzumerken, dass ,mit beiden Elternteilen” zusammenzuleben nicht unbedingt bedeutet, dass es
sich um leibliche Eltern handelt, sondern auch Stiefeltern gemeint sein kénnen.
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7.2.4.2 Herkunftslander

Beziglich der Herkunftslander der pflegenden Kinder und ihrer Eltern, zeigt sich ein nahezu
identisches Bild im Vergleich zu nicht pflegenden Kindern. 7,2% der pflegenden Kinder sind im
Ausland geboren und 8,3% der gleichaltrigen nicht pflegenden Kinder. 23,9% der Vater von
pflegenden Kindern sind im Ausland geboren und 25,3% der Vater von nicht pflegenden Kinder.
Bezogen auf die Mitter sind 26,9% im Ausland geboren bezogen auf pflegende Kinder und 26,6% der
Mutter bezogen auf nicht pflegende Kinder. Bei einer gemeinsamen Betrachtung von Vater und
Mutter wird deutlich, dass 30,7% der pflegenden Kinder einen Elternteil bzw. zwei Eltern haben,
der/die nicht in Osterreich geboren ist/sind. Bei den nicht pflegenden Kindern sind es 31,3%.
Herkunftsland bzw. ein Migrationshintergrund haben somit keinen Einfluss darauf, ob es zu einer
Pflegesituation fur Kinder kommt.

Der Vergleich zwischen den Bundesldandern Wien und Niederdsterreich zeigt, dass wesentlich
weniger im Ausland geborene pflegende Kinder oder pflegende Kinder mit im Ausland geborenen
Eltern aus Niederosterreich kommen als aus Wien. Das kénnte daran liegen, dass generell in Wien
mehr Menschen mit Migrationshintergrund leben als in Niederdsterreich (vgl. Kapitel 7.2.2.2).

Geburtsland Prozent Kind Prozent Vater Prozent Mutter

Osterreich + Unbekannt 92,8 76,1 73,1

Gesamt nicht Osterreich 7,2 23,9 26,9
EU-15 8,3 2,6 9,0
EU-27 (ohne EU-15) 29,2 10,3 20,2
Tirkei 8,3 20,5 16,9
Ehem. Jugoslawien 12,5 37,2 31,5
Sonstige Staaten 41,7 29,5 22,5

Tabelle 16: Herkunft pflegender Kinder und Jugendlicher und deren Eltern

Geburtsland Prozent Kind Prozent Vater Prozent Mutter
Wien NO Wien NO Wien NO

Osterreich + Unbekannt 90,7 94,3 57,1 89,7 52,9 87,7

Gesamt nicht Osterreich [ 9,3 5,7 42,9 10,3 47,1 12,3
EU-15 7,7 9,1 1,7 5,0 10,8 4,2
EU-27 (ohne EU-15) 38,5 18,2 8,6 15,0 21,5 16,7
Tirkei 0,0 18,2 17,2 30,0 13,8 25,0
Ehem. Jugoslawien 7,7 18,2 41,4 25,0 30,8 33,3
Sonstige Staaten 46,2 36,4 31,0 25,0 23,1 20,8

Tabelle 17: Herkunft pflegender Kinder und Jugendlicher und deren Eltern nach Bundesland
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7.2.4.3 Finanzielle Situation /Wohlstand

Der Vergleich zwischen den Kategorien , objektiver Wohlstand“ und ,subjektiver Wohlstand“ (vgl.
Kapitel 7.2.2.3) zeigt, dass sich Kinder bei der Selbsteinschitzung des ,subjektiven Wohlstandes”
haufiger als ,arm” einschatzen. 55,2% der Kinder schatzen sich selbst so ein, wie es auch die
Berechnung des , objektiven Wohlstandes” ergibt. Zwischen den Variablen ,subjektiver Wohlstand”
und ,pflegende Kinder” zeigt sich ein signifikanter leichter Zusammenhang in die Richtung, je
geringer der subjektive Wohlstand, desto eher wird ein Kind zum pflegenden Kind.

70,0

60,0

50,0

40,0

M objektiver Wohlstand

30,0 m subjektiver Wohlstand

20,0

10,0

,0

hoch mittel gering

Abbildung 3: Objektiver und subjektiver Wohlstand pflegender Kinder und Jugendlicher

7.2.5 Beschreibung der erkrankten Person

Im folgenden Kapitel wird einerseits der Frage nachgegangen, welche Familienmitglieder von
pflegenden Kindern in welchem AusmaR unterstiitzt werden, andererseits wird die fiir den
Pflegeanlass verantwortliche Erkrankung der Familienmitglieder beschrieben.

7.2.5.1 Unterstiitzte Familienmitglieder

Kinder und Jugendliche wurden gebeten anzugeben, wer zu Hause krank ist und Hilfe benétigt.
Abbildung 4 zeigt, dass 23% der pflegenden Kinder die Mutter, weitere 22% die Grofmutter als
hilfsbedlrftige Personen angeben. Neben diesen weiblichen hilfsbedrftigen Bezugspersonen, die
den grofSten Prozentsatz ausmachen, ist es bei 14% der pflegenden Kinder der Vater und bei 11% der
pflegenden Kinder der GroRvater, der unterstiitzt wird. 12% der identifizierten pflegenden Kinder
beschreiben Geschwister als unterstitzungsbedirftig. Bei den restlichen pflegenden Kindern sind
entweder mehrere Familienmitglieder oder andere Verwandte erkrankt. Es zeigt sich, dass neben
den Mitgliedern der klassischen Kernfamilie (Mutter, Vater, Geschwister), vor allem auch GroRReltern
haufig Unterstiitzung von pflegenden Kindern erhalten.

47



Ist zu Hause jemand krank, der deine Hilfe braucht?
(in %)

30

25
20 -

15

10

5 11!
0 - T T T T T I

Abbildung 4: Wer ist zu Hause krank (bezogen auf pflegende Kinder)
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Kinder und Jugendliche sollten einschatzen, welcher Person sie in welchem Ausmal helfen, wenn zu
Hause jemand krank ist. Die Unterstitzung ist hier nicht an eine konkrete kranke Person gebunden,
vielmehr geht es darum wer unterstiitzt wird, wenn zu Hause eine nicht weiter definierte Person
krank ist. Hier zeigt sich sehr deutlich, dass der hochste Prozentsatz bei den Miittern zu finden ist, die
unterstltzt werden. 81% der pflegenden Kinder geben an, der Mutter ,sehr viel“ oder ,viel” zu
helfen, wenn zu Hause jemand krank ist, wahrend auf die Geschwister bezogen 63%, bezogen auf
Vater rund 60% pflegende Kinder angeben ,sehr viel” oder , viel” zu helfen.

Haufigkeit Unterstiitzung fiir
Familienmitglieder (in%)
0%  20%  40%  60%  80%  100%

Veter “& = sehr vie

M viel

M abundzu

m wenig

Abbildung 5: Unterstiitzungsintensitat fir verschiedene Familienmitglieder

gar nicht

Diese Ergebnisse zeigen, dass Mitter am hdaufigsten als erkrankte Person angegeben wurden,
dennoch Ubersteigt die Unterstiitzung, die fir Mitter geleistet wird bei weitem das erwartete
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Ausmal3. So geben zum Beispiel 39% der pflegenden Kinder an, der Mutter ,sehr viel” zu helfen, aber
nur 22% schatzen die Mutter tGberhaupt als krank ein.

Fir diesen Umstand kommen zwei Erklarungsansatze in Betracht. Einerseits kdonnte von einer
tendenziell stirkeren Bindung vom Kind zur Mutter als zum Vater oder den Geschwistern
ausgegangen werden, die dazu fihrt, dass Unterstiitzung haufig als ,fir die Mutter” gesehen wird,
also ihr indirekt zugeordnet wird, auch wenn eine andere Person erkrankt ist. Man hilft also nicht nur
direkt dem erkrankten Familienmitglied, sondern auch der Mutter, durch die Versorgung oder
Unterstltzung dieser Person. Eine weitere Erklarung ist, dass die Mutter traditionell jene Person im
Haushalt ist, die kranke Personen bei Bedarf unterstiitzt, die Unterstiitzung fiir erkrankte Personen
kann ebenfalls als Unterstiitzung fir die Mutter interpretiert werden.

7.2.5.2 Geschlechtsspezifische Unterstiitzung von Familienangehorigen

In der Literatur findet man den Hinweis, dass weibliche pflegende Kinder eher weibliche
Familienangehorige unterstitzen, wahrend mannliche pflegende Kinder eher Hilfe fir mannliche
erkrankte Personen leisten (Becker, et al., 1998). Auch in der vorliegenden Untersuchung zeigt sich
zumindest eine leichte Tendenz in diese Richtung. Das Geschlecht der unterstiitzten Angehdrigen
unterscheidet sich zwar nicht signifikant zwischen mannlichen und weiblichen pflegenden Kindern,
dennoch lasst sich erkennen, dass Madchen oder junge Frauen etwas haufiger weibliche Angehorige
unterstltzen, wahrend Burschen oder junge Manner etwas mehr mannliche Angehdrige bzw.
Angehorige beider Geschlechter® unterstiitzen. Insgesamt fallt der Unterschied allerdings relativ

gering aus.

Geschlecht der unterstiitzten kranken
Personen (in%)
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Abbildung 6: Wer ist zu Hause krank, definiert nach Geschlecht

r Einige Kinder haben auf die Frage, wer zu Hause krank ist und Unterstiitzung bendétigt auch mehrere
Personen angegeben. Dadurch ist es in diesem Zusammenhang moglich, sowohl weibliche als auch mannliche
Familienmitglieder zu unterstitzen (z.B. Mutter und Bruder).
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7.2.5.3 Chronische Krankheiten der Angehorigen pflegender Kinder

Die Auswertung der von pflegenden Kindern genannten chronischen Krankheiten ihrer Angehérigen
ergibt ein sehr deutliches Bild. 82% der pflegenden Kinder geben an, dass ein Familienmitglied eine
korperliche Erkrankung hat, die Unterstlitzung erfordert. Weiters leidet bei 14% der pflegenden
Kinder ein Familienmitglied an einer psychischen Erkrankung. Die restlichen 4% der Kinder geben
geistige Beeintrachtigungen, sensorische Erkrankungen wie Blindheit oder Taubheit oder sonstige
nicht klassifizierbare Erkrankungen an (z.B.: ,viele verschiedene, er war eine Friihgeburt®).

Krankheiten der Angehorigen von pflegenden
Kindern (in %)

m korperliche Erkrankung

B psychische Erkrankung

M geistige Beeintrachtigung
sensorische Erkrankung

sonstige nicht klassifizierbare
Erkrankung

Abbildung 7: Chronische Krankheiten der Angehorigen pflegender Kinder

7.2.6 Von pflegenden Kindern geleistete Unterstiitzung

In Kapitel 7.2.4 wurde bereits beschrieben, dass es in der vorliegenden Stichprobe 4,5% pflegende
Kinder gibt. Diese Kinder, die mindestens eine/n Angehérige/n haben, der/die unter einer
chronischen Krankheit leidet, leisten fiir diese/n verschiedenste Unterstiitzungsleistungen, Abbildung
8 zeigt, wie sich diese zusammensetzen. Die Unterstlitzungen werden dabei in emotionale
Unterstiitzung, kérperliche Unterstlitzung und Haushaltsunterstiitzung unterteilt.
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durch pflegende Kinder geleistete Unterstiitzung (in %)
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Abbildung 8: Ubersicht tiber Unterstiitzungsleistungen durch pflegende Kinder

Ein sehr hoher Prozentsatz von 23% der pflegenden Kinder Gibernimmt auf Grund der Krankheit
einer/s Angehdorigen alle drei angeflihrten Tatigkeitsbereiche. Das heillt, dass diese Gruppe von
Kindern sowohl im Haushalt weitreichende Aufgaben (bernimmt, als auch betrachtliche
korperliche und emotionale Unterstltzung fir hilfebedirftige Angehdrige leistet. Das zeigt sehr
deutlich, dass ein grofRer Teil der pflegenden Kinder nicht nur in einer Kategorie Unterstiitzung
fr hilfebediirftige Angehorige leistet, sondern ein sehr breites Spektrum an Hilfe leistet. Es wird

dort Hilfe geleistet, wo Bedarf besteht.

29% der pflegenden Kinder leisten ausschlieBlich emotionale Unterstiitzung fir kranke
Angehorige, die sich z.B. aus ,Trosten”, ,gemeinsam Zeit verbringen” oder ,aufpassen, dass
nichts passiert” zusammensetzt. All dies sind Tatigkeiten, die flr Kinder eine enorme
Herausforderung darstellen und im Normalfall eher von Erwachsenen ibernommen werden.
Insgesamt unterstiitzen 43% der pflegenden Kinder die Familie in einem der vorher genannten

Bereiche (Haushalt, emotionale oder korperliche Unterstiitzung).
Emotionale Unterstlitzung tritt weiters auch haufig in Kombination mit koérperlicher

Unterstlitzung fiir Angehorige auf. 20% der pflegenden Kinder geben an, verschiedene

Unterstilitzungsleistungen, die in diese beiden Bereiche fallen sehr regelmaRig zu ibernehmen.
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Auch die Kombination aus emotionaler Unterstiitzung und Haushaltsunterstiitzung kommt bei
13% der pflegenden Kinder vor, das bedeutet, dass diese Kinder die kranken Angehdrigen zwar
nicht korperlich pflegen, dennoch aber viel Verantwortung in der Familie ibernehmen. 1% der
Kinder (bernimmt korperliche Unterstlitzung und Haushaltsunterstiitzung. Insgesamt

Ubernehmen 34% der pflegenden Kinder Tatigkeiten in zwei Kategorien.

Es zeigt sich also insgesamt eine hohe Intensitdt an Unterstitzung, die von pflegenden Kindern
geleistet wird. Kinder Glbernehmen nicht nur eine Tatigkeit, sondern immer gleich mehrere, die hier
in Dimensionen zusammengefasst wurden. Eine Mehrheit der Kinder Gbernimmt unterschiedlichste
Hilfen, die sich auf viele Lebensbereiche erstrecken.

In den folgenden Kapiteln werden die verschiedenen Unterstlitzungen detailliert dargestellt. Alle
darin dargestellten Unterschiede zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern wirken nicht
immer auf den ersten Blick sehr grol3. Es muss allerdings immer mit bedacht werden, dass die Fragen
an die Kinder immer unter dem im Fragebogen formulierten Aspekt ,,wenn bei dir zu Hause jemand
krank ist” gestellt wurden. Hier zeigt sich der grofle Unterschied, denn wahrend bei nicht pflegenden
Kindern viele Antworten unter Umstanden auch hypothetisch gegeben wurden, weil nur sehr selten
Angehorige krank sind, sind pflegende Kinder sehr oft oder immer mit einer chronischen Krankheit
einer/s Angehdrigen konfrontiert. Die Aussagen Uber Unterstutzungsleistungen nehmen also bei
pflegenden Kindern dementsprechend eine vollkommen andere Dimension ein als bei nicht
pflegenden Kindern.

7.2.6.1 Wie viel helfen pflegende Kinder?

Fragt man Kinder danach, wie viel sie pro Tag zu Hause helfen, wenn jemand krank ist, oder es einer
Person nicht gut geht, wird ein groBer Unterschied zwischen pflegenden und nicht pflegenden
Kindern deutlich, wie Abbildung 9 zeigt.

Wahrend nicht pflegende Kinder am haufigsten ein oder zwei Stunden Unterstitzung angeben,
finden sich bei pflegenden Kindern auffillig hohe Prozentwerte im Bereich von vier und mehr
Stunden Unterstiitzung pro Tag. Vor allem fallt auf, dass rund 14% der pflegenden Kinder angeben,
mehr als finf Stunden pro Tag unterstiitzend tatig zu sein, wenn jemand zu Hause krank ist. Geht
man nun davon aus, dass in Familien von pflegenden Kindern ein Mitglied an einer chronischen
Krankheit leidet, kann man daraus schlieRen, dass der Alltag von pflegenden Kindern sehr stark von
der Unterstltzung einer/s Angehdrigen gepragt ist, selbst wenn nur eine Stunde pro Tag geholfen
wird.
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Unterstlitzung in Stunden pro Tag (in %)
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Abbildung 9: Unterstltzung durch Kinder in Stunden pro Tag

7.2.6.2 Mit wem helfen pflegende Kinder?

Dies fuhrt umgehend zur Frage, mit wem pflegende Kinder helfen, wenn zu Hause ein/e
Erwachsene/r krank ist (das bedeutet, dass kranke Geschwister hier ausgenommen sind).

Am haufigsten wird mit einem Elternteil, Vater oder Mutter, geholfen. Jedoch wird auch manchmal
ganz alleine geholfen bzw. mit Geschwistern. Dies zeigt, dass die Unterstitzung fiir kranke
Familienangehorige meist in der Kernfamilie selbst geregelt, oder sogar von Kindern alleine
Ubernommen wird. Nur sehr selten wird hingegen die Unterstitzung fir kranke Personen gemeinsam
mit Freundinnen oder Nachbarlnnen erledigt, ebenso kommt die Pflege von Angehdrigen gemeinsam
mit einer professionellen Pflegeperson nur sehr vereinzelt vor.
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mit diesen Personen helfen Kinder (Mittelwert)

mit Vater oder Mutter « «

ganz alleine

mit Geschwistern

mit Freunden der
Familie/Nachbarinnen

mit einer Pflegeperson - . : . »
sehr oft oft manchmal selten nie

pflegende Kinder n~308 —e—nicht pflegende Kinder —8—pflegende Kinder
nicht pflegende Kinder n~6460

Abbildung 10: Mit wem helfen Kinder und Jugendliche, wenn ein Familienmitglied krank ist?

Die Unterschiede zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern kdnnen bezogen auf Abbildung
10 als signifikant bezeichnet werden, diese Unterschiede sind jedoch nicht allzu groR. Es darf nicht
vergessen werden, dass flr pflegende Kinder die Situation, helfen zu missen, meist alltaglich ist,
wahrend sie fir nicht pflegende Kinder viel seltener vorkommt.

7.2.6.3 Unterstiitzung im Haushalt

Haushaltstatigkeiten stellen eine erste Kategorie dar, in der verschiedene Tatigkeiten von pflegenden
Kindern zusammengefasst werden.

Als einflussnehmende Faktoren auf das Ausmal der Unterstiitzung im Haushalt werden das
Geschlecht, der Migrationshintergrund, das Alter sowie die Anzahl der Geschwister statistisch
ausgewertet. Es zeigt sich, dass keiner dieser Faktoren einen signifikanten Einfluss auf das AusmaR
der Haushaltstatigkeiten bei pflegenden Kindern hat.

Im Balkendiagramm der Abbildung 11 wird deutlich, dass pflegende Kinder ein hoheres
Stundenvolumen pro Woche im Haushalt helfen als ihre Klassenkolleglnnen. Vor allem in der
Antwortkategorie ,mehr als 5 Stunden”, der pflegende Kinder beinahe doppelt so stark zuzuordnen
sind wie nicht pflegende Kinder, wird der Unterschied deutlich. Dieser in dieser Kategorie sichtbare
Unterschied ist signifikant, wobei der Zusammenhang nur schwach ausgepragt ist.
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Abbildung 11: Unterstiitzung im Haushalt in Stunden pro Woche

Kinder und Jugendliche wurden befragt ob sie ihrer Ansicht nach im Unterschied zu anderen
Mitschilerlnnen ,viel weniger”, ,etwas weniger”, ,gleich viel”, ,etwas mehr” oder ,viel mehr” im
Haushalt helfen. Bei pflegenden Kindern liegt der Median'® bei , ich helfe etwas mehr“ und bei den
nicht pflegenden Kinder liegt der Median bei ,ich helfe gleich viel”. Pflegende Kinder kénnen
offenbar sehr gut einschatzen, dass sie zu Hause mehr mithelfen als Gleichaltrige. Hier besteht
ebenfalls ein signifikanter Unterschied mit einem jedoch nur sehr leicht ausgepragten
Zusammenhang zwischen der Selbsteinschatzung der Haushaltstatigkeiten und pflegenden Kindern.

Bezliglich einzeln abgefragter Haushaltstatigkeiten (,eigenes Zimmer aufrdumen”, ,Wohnung
aufrdumen”, ,Staubsaugen”, ,Geschirr abwaschen”, ,Fenster putzen”, ,Essen kochen”, ,Tisch
decken/abraumen”, ,Wasche waschen/bligeln”, ,schwere Sachen tragen”, ,Einkdufe erledigen®)
zeigt sich, dass pflegende Kinder jedes einzelne Item tendenziell o6fter ausfihren, als ihre
Klassenkolleglnnen.

Die Items ,das eigene Zimmer aufraumen” sowie , den Tisch decken/abrdumen” scheinen allgemein
verbreitete Tatigkeiten zu sein, die Kinder im Haushalt Gbernehmen. Hier handelt es sich vermutlich
um erzieherische MalRnahmen. Pflegende Kinder (iben diese Tatigkeiten aufgrund ihrer Situation
noch héaufiger aus als ihre Klassenkolleginnen. Abbildung 12 zeigt, dass bei allen Tatigkeiten ein
deutlicher Unterschied zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern besteht. Vor allem die
ltems ,Staubsaugen”, ,Einkdufe erledigen” und ,Essen kochen” weisen eine groBe Differenz auf.
Offenbar sind dies Tatigkeiten, die Kinder verstarkt (ibernehmen miissen sobald ein Erwachsener
dazu nicht mehr in der Lage ist bzw. Unterstiitzung bendtigt. ,Einkdufe erledigen” und ,Essen

'8 Der Median teilt die Daten in der Hilfte, das bedeutet es sind gleich viele Daten gréRer und kleiner als dieser
Wert (Mdller, 2011).
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kochen” sind Tatigkeiten, die von Kindern Ublicherweise nicht Gbernommen werden, Kinder
libernehmen dadurch eine hohe Verantwortung und entwickeln besonderes Wissen.

Haushaltshilfen (Mittelwert)

Tisch decken oder abra / /

das eigene Zimmer

h

Geschirr

oder

Schwere Sachen tragen

N
/]
i

N

Essen kochen

Die Wohnung oder das Haus
aufrdumen

Wasche hen oder biigeln / /

Fenster putzen

nie selten manchmal oft sehr oft

pflegende Kinder n~329 —e—nicht pflegende Kinder —e—pflegende Kinder
nicht pflegende Kinder n~ 6934

Abbildung 12: Haufigkeit unterschiedlicher Haushaltshilfen

Alle in Abbildung 12 angefiihrten Tatigkeiten werden rechnerisch zu einem Summenindex
zusammengefasst, um darstellen zu kdnnen, wie viel Kinder insgesamt im Haushalt mithelfen. Kinder
die nach dieser Zusammenlegung die Auspragung ,nie“ betreffen, haben bei (fast) allen Tatigkeiten
angegeben diese niemals auszuliben; Kinder die der Auspragung ,,sehr oft” zuzuordnen sind, haben
bei (fast) allen Tatigkeiten angegeben, diese sehr oft auszuliben. Dadurch ist die Auspragung ,sehr
oft” sowohl bei pflegenden Kindern als auch bei nicht pflegenden Kindern kaum bis gar nicht
vertreten.

Es wird jedoch deutlich, dass vor allem in der Auspragung ,oft ein groRer Unterschied zwischen
pflegenden und nicht pflegenden Kindern besteht. Es wird ebenso deutlich, dass der Modalwert"’ bei

Ill

pflegenden Kindern zwischen ,manchmal” und ,oft liegt, hingegen befindet er sich bei nicht

pflegenden Kindern bei ,selten” bis ,manchmal”. Das bedeutet, dass pflegende Kinder nicht nur jede
einzelne Haushaltstatigkeit o6fter ausliben, sondern vor allem insgesamt deutlich mehr im Haushalt

helfen als ihre gleichaltrigen Schulkolleginnen.

Y ber Modus ist jener Wert, der in den Daten am haufigsten vorkommt (Mdller, 2011).
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Abbildung 13: Haufigkeit Haushaltshilfen gesamt

Bei der Frage nach Tatigkeiten, die von befragten Kindern zusatzlich zu den angefiihrten
Haushaltsaufgaben ausgefiihrt werden, zeigt sich, dass pflegende Kinder (58%) signifikant haufiger
eine weitere Aufgabe nennen als nicht pflegende Kinder (42,1%). Die angefiihrten Hilfen der
pflegenden Kinder im Zusammenhang mit ,Haushalt” lassen sich thematisch in die Kategorien
,Garten + Landwirtschaft” (37,5%), ,Tiere“ (20%), ,Geschwisterhilfen” (7,3%), ,allgemeine
Haushaltstatigkeiten” (13%) sowie ,Kombinationen” aus den bereits genannten Kategorien (21%)
einteilen.

Bereits in dieser Frage tauchen Hilfen fiir Geschwister auf, die in einer zusatzlichen Frage jedoch noch
gesondert abgefragt wurden, und im folgenden Kapitel ndher dargestellt werden.

7.2.6.4 Unterstiitzung bei der Betreuung von Geschwistern

Im Zusammenhang mit den soziodemographischen Daten wurde schon beschrieben, dass pflegende
Kinder durchschnittlich 1,62 Geschwister haben. In Tabelle 18 wird deutlich, wie sich diese
Geschwister verteilen. 205 pflegende Kinder geben an, dltere Geschwister zu haben und 154
pflegende Kinder haben jliingere Geschwister. Darin sind auch Kinder enthalten, die sowohl dltere als
auch jlingere Geschwister haben. Es gibt also bedeutend mehr pflegende Kinder, die altere
Geschwister haben als pflegende Kinder, die jiingere Geschwister haben.
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Pflegende Kinder Nicht pflegende Kinder
Merkmal
Anzahl Prozent Anzahl Prozent

0 116 36,1 2636 39,6

1 124 38,6 2537 38,1
Altere 2 45 14,0 970 14,6
Geschwister 3 26 8,1 322 4,8

Mebhr als 3 10 3,1 192 2,9

Gesamt 321 100,0 6657 100,0

0 150 49,3 2934 46,1

1 107 35,2 2330 36,6
Jiingere 2 26 8,6 814 12,8
Geschwister 3 16 5,3 206 3,2

Mehr als 3 5 1,6 76 1,2

Gesamt 304 100,0 6360 100,0

Tabelle 18: Geschwisterzahlen

Wenn ein erwachsenes Familienmitglied erkrankt, Gbernehmen pflegende Kinder auch im Bereich
der Geschwisterbetreuung einen groRen Teil von Aufgaben. In der vorliegenden Untersuchung
wurden folgende Unterstiitzungen flir Geschwister abgefragt:

e Essen kochen

e Zur Schule oder in den Kindergarten bringen oder abholen
e Abends ins Bett bringen
e Auf sie aufpassen

e  Mit ihnen Hauslibungen machen

Abbildung 14 zeigt deutlich, dass pflegende Kinder alle Hilfen fiir Geschwister haufiger austiiben als
ihre Mitschilerlnnen. Besonders beziiglich der Kategorie ,Essen kochen” ist eine deutliche
Diskrepanz zwischen pflegenden und nicht pflegenen Kindern ersichtlich. Essen bereiten gwdéhnlich
gesunde Erwachsene zu, Kinder (bernehmen diese Tatigkeit nur, wenn Erwachsene aus
Krankheitsgriinden dazu nicht mehr in der Lage sind. ,Auf Geschwister aufpassen” ist eine
Unterstlitzung, die pflegende Kinder seltener austiiben, als fiir ihre Geschwister ,Essen kochen”. Nicht
pflegende Kinder hingegen , passen ofter auf” als ,Essen zu kochen”. Offenbar ist ,,Aufpassen” eine
Tatigkeit, die Kinder generell fir ihre Geschwister machen, weil es Teil des ,normalen”
Familienzusammenlebens ist. ,,Geschwister in den Kindergarten oder zur Schule zu bringen”
Ubernehmen Kinder im Allgemeinen sehr selten, wobei auch hier pflegende Kinder etwas ofter
angaben, dies zu tun. Alle hier sichtbaren Unterschiede weisen eine Signifikanz auf, die zeigt, dass
diese Unterschiede auch in der Grundgesamtheit der 10-14-J3ahrigen zu finden sind, auch wenn nur
ein sehr leichter Zusammenhang besteht (Cramer-V 0,04 - 0,1).
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Hilfe fiir Geschwister (Mittelwert)

Essen h

ins Bett bringen

Kindergarten/Schule bringen

nie selten manchmal oft sehr oft
pflegende Kinder n~258 .
nicht pflegende Kinder n~5622 —e—nicht

le Kinder fl le Kinder

Abbildung 14: Unterschiedliche Hilfeleistungen fiir Geschwister

Bei der Betrachtung einer Zusammenfassung (Abbildung 15) aller Hilfen wird deutlich, dass pflegende
Kinder 6fter in den Auspragungen ,manchmal” bis ,sehr oft“ antworten. Im Vergleich zu ihren nicht
pflegenden Klassenkolleginnen, ist der Gipfel der Verteilung deutlich in der Auspragung ,nie“ bis
,selten” zu finden. Das bedeutet, es gibt pflegende Kinder, die zu Unterstiitzungsleistungen im

Haushalt bzw. zu Pflegeleistungen, zusatzlich alle angeflihrten Geschwisterhilfen (Abbildung 14)
,manchmal” bis ,sehr oft” austben.

Index Geschwisterhilfe

Index Geschwisterhilfe

20— pflegende Kinder (n: 245) 20— nicht pflegende Kinder (n: 5406)
157 157
k4 c
8 8
£ 107 e
o o

o
nie selten manchmal oft sehr oft nie

Abbildung 15: Hilfe fiir Geschwister gesamt

selten manchmal oft sehr oft

59



Im Fragekomplex ,Hilfe flir Geschwister” gibt es auch eine offene Frage nach sonstigen Hilfen, die im
Fragebogen nicht angefiihrt wurden. 91 pflegende Kinder beschrieben hier einerseits weitere
allgemeine Tatigkeiten wie z.B. ,gemeinsames Lernen”, ,spielen” und ,aufrdumen”, andererseits
krankheitsbezogene Tatigkeiten wie ,wenn er krank ist Hilfe holen”, ,Hilfestellung bei ihrer
Erkrankung” und ,wenn sie traurig ist, dann troste ich sie”. Diese krankheitsbezogenen Antworten
machen besonders deutlich, dass pflegende Kinder auch Geschwister pflegen.

Als Einflussfaktoren auf die Geschwisterhilfen wurden sowohl das Alter, das Geschlecht als auch der
Migrationshintergrund ausgeschlossen. Keiner dieser Faktoren zeigte einen signifikanten Einfluss auf
die Haufigkeit der Geschwisterhilfe bei pflegenden Kindern.

7.2.6.5 Krankheitsbezogene Unterstiitzung

Pflegende Kinder Ubernehmen nicht nur Tatigkeiten im Haushalt oder helfen bei jlingeren
Geschwistern sondern sie nehmen oftmals einen wichtigen Part in der direkten pflegerischen
Versorgung des erkrankten Familienmitgliedes ein. Es handelt sich hierbei um unterschiedlichste
personliche Hilfestellungen, die sie dem/der Erkrankten zukommen lassen. Diese Unterstitzung
reicht von, auf den ersten Blick einfach scheinenden Tatigkeiten wie ,,zum Arzt begleiten” bis hin zu
schwierigeren und teilweise auch unangenehmeren Tatigkeiten wie ,mit ihm/ihr auf die Toilette
gehen”.

Auch nicht pflegende Kinder helfen, wenn zu Hause jemand krank ist. Der Unterschied zu pflegenden
Kindern ist jedoch die Haufigkeit und die Summe der Tatigkeiten. Dies wird in den Histogrammen des
Summenindex (Zusammenfassung aller krankheitsbezogenen Unterstiitzungstatigkeiten) in
Abbildung 16 deutlich, in denen gut erkennbar wird, dass nicht pflegende Kinder 6fter angeben ,,nie”
zu helfen. Im Verhiltnis zu pflegenden Kindern geben sehr wenige nicht pflegende Kinder an,
Unterstlitzung ,,manchmal” bis ,sehr oft” zu leisten. In diesem Zusammenhang ist wieder zu
beachten, dass Kinder, die in der Auspragung ,sehr oft” dargestellt werden bei allen abgefragten
Unterstlitzungen angeben, diese ,sehr oft” auszuliben. Kinder die in den Auspragungen ,oft” bis
»,sehr oft” abgebildet werden, erleben eine sehr hohe Belastung, unter Beriicksichtigung, dass sie
angeben viele der Unterstiitzungen ,,oft” bis ,sehr oft” auszuiiben.

Der Grund warum es auch bei nicht pflegenden Kindern einen geringen Prozentsatz gibt, der
Tatigkeiten ,oft” bis ,sehr oft” ausiibt, ist nicht zuletzt auf die groRe Anzahl (n: 5301) nicht
pflegender Kinder zurickzufihren bzw. kdnnte es auch daran liegen, dass in diesem Bereich noch
potentiell pflegende Kinder zu finden waren (vgl. Kapitel 7.2.10.1).
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Abbildung 16: Krankheitsbezogene Unterstiitzungsleistungen gesamt

Die von Kindern geleisteten krankheitsbezogenen Unterstiitzungen konnen in die Kategorien
,korperliche Unterstilitzung”, , Kérperpflege” und ,,emotionale Unterstitzung” gegliedert werden. Die
genaue Zusammensetzung sowie die Darstellung dieser Kategorien finden Sie in den nachstehenden
Kapiteln.

Korperliche Unterstiitzung

Zur korperlichen Unterstiitzung zéhlen folgende ltems
e Essen oder Trinken bringen
e Beim Essen helfen
e Medikamente ans Bett bringen
e Bei der Einnahme von Medikamenten helfen
e Beim Aufstehen oder beim Gehen helfen
e Beim Stiegen steigen helfen
e Den Rollstuhl schieben, wenn einer vorhanden ist
e Sie/ihn moglichst in Ruhe lassen
e Zu Arzt/Arztin oder sonstige Wege begleiten
e In der Nacht aufstehen, wenn er/sie etwas braucht
e Jemanden anrufen oder Hilfe holen, wenn es ihm/ihr schlecht geht
e E-Mails oder Briefe fiir ihn/sie schreiben

e Bei Arzt/Arztin oder in sonstigen Situationen {ibersetzen
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kérperliche Unterstiitzung (Mittelwert)
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Abbildung 17: Korperliche Unterstltzung

Bei nahezu allen angefiihrten Items beziiglich kérperlicher Unterstiitzung (Abbildung 17) zeigt sich
ein signifikanter Unterschied zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern, der
Zusammenhang ist jedoch nur sehr leicht ausgepragt. Die einzige Ausnahme stellt das Item “sie/ihn
moglichst in Ruhe lassen” dar. Der fehlende Unterschied lasst darauf schlieBen, dass Kinder im
Allgemeinen erkrankte Personen oder Familienmitglieder moglichst in Ruhe lassen, wenn es
gewiinscht ist. Gerade wenn ein Elternteil an einer Erkidltung oder Ahnlichem erkrankt, sind
bendtigte Ruhephasen etwas, das Kinder er/kennen und auch umsetzen. Aus diesem Grund decken
sich Aussagen von pflegenden und nicht pflegenden Kindern bezlglich dieses Items. Das Item
“sie/ihn moglichst in Ruhe lassen”, mit der bereits vor der Befragung erwarteten Uberschneidung,
lasst darauf schlieRen, dass die befragten Kinder den Fragbogen aufmerksam durchgelesen haben
und jede Frage nach ihrem Ermessen beantwortet haben.

Der sehr geringe Unterschied zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern beziglich der

Auspragung der Tatigkeit ,Ubersetzen” ist auf soziodemographische Daten zuriickzufiihren, da wie
bereits dargestellt wurde, Kinder mit Migrationshintergrund in beiden Gruppen gleichermallen
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vertreten sind. Anhand Abbildung 17 wird ersichtlich, dass bei manchen Einzelitems groRere
Unterschiede bestehen als bei anderen. Das Item ,beim Aufstehen oder Gehen helfen” zeigt die
grofSte Differenz zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern. Dies bestatigt die Vermutung,
dass korperbezogene Tatigkeiten vorwiegend pflegenden Kindern vorbehalten sind, weil kurzfristige
Erkrankungen diese Hilfen nicht notwendig machen. Erwachsene mit einer kurzfristigen Erkrankung
wie z.B. einer Erkaltung, bendtigen Ublicherweise keine Hilfe beim Gehen, jedoch kann es durchaus
vorkommen, dass Kinder ihnen etwas zu ,essen bringen” oder sie zu , Arzt/Arztin begleiten”. Deshalb
zeigen sich in der Ausprdgung dieser Items, geringere Unterschiede zwischen pflegenden und nicht
pflegenden Kindern. Die Unterschiede beziiglich der Items ,,in der Nacht aufstehen und Hilfe holen”
und ,beim Stiegen steigen helfen” machen ebenfalls deutlich, dass dies Hilfsanforderungen einer
schwerwiegenderen Erkrankung sind.™®

Bei der Betrachtung des Summenindex in Abbildung 18, der die Summe aller koérperlichen
Unterstlitzungen darstellt, wird deutlich, dass pflegende Kinder in Summe bedeutend o6fter helfen als
andere Kinder. Vor allem die hohe Prozentverteilung zwischen den Auspragungen ,,manchmal“ und
,oft" zeigt, dass pflegende Kinder ein hohes Ausmall an korperlichen Unterstiitzungstatigkeiten
libernehmen. Im Vergleich ist deutlich erkennbar, dass die Auspragungen ,nie” bis ,selten” bei nicht
pflegenden Kindern deutlich starker vorhanden sind als bei pflegenden Kindern.

Index korperliche Unterstiitzung Index korperliche Unterstiitzung
20— pflegende Kinder (n: 260) 20— nicht pflegende Kinder (n: 5443)

157 157

Prozent
Prozent

o
nie selten manchmal oft sehr oft nie selten manchmal oft sehr oft

Abbildung 18: Index korperliche Unterstiitzung gesamt

Einflussfaktoren, die signifikante Unterschiede auf die Summe der korperlichen Unterstiitzung
auslosen, sind das Geschlecht der Kinder und Migrationshintergrund. Der Zusammenhang ist in
beiden Fillen jedoch sehr gering. In der vorliegenden Stichprobe (iben beispielsweise weibliche
pflegende Kinder etwas mehr kérperliche Unterstiitzung aus als mannliche. Dieser Unterschied ist
nicht zufillig, sondern zeigt sich mit einer Fehlerwahrscheinlichkeit von 2,4% auch in der
Grundgesamtheit der Schiilerinnen zwischen 10 und 14 Jahren in Wien und Niederdsterreich. Da der

'8 Die relativ deutliche Diskrepanz bei dem Punkt ,den Rollstuhl schieben“ ist auch darauf zurtickzufiihren, dass
bereits im Fragebogen dieses Item mit dem Zusatz: wenn einer vorhanden ist versehen war.
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Zusammenhang zwischen ,Geschlecht” und , korperlicher Unterstiitzung” jedoch sehr schwach ist,
zeigen sich nur sehr kleine Unterschiede zwischen weiblichen und mannlichen pflegenden Kindern;
es konnen diesbeziiglich keine Verallgemeinerungen getroffen werden.

In Bezug auf den Migrationshintergrund kann festgehalten werden, dass Kinder, die keinen
Migrationshintergrund haben geringflgig weniger kérperliche Unterstltzung fir kranke Angehorige

leisten.
korperliche Unterstiitzung 1: nie
Mittelwert 2: selten
1 ménnlich 2,57 3: manchmal
2 weiblich 2,81 4: oft
kein Migrationshintergrund 2,65 5: sehr oft
Migrationshintergrund 2,96

Tabelle 19: Unterschiede hinsichtlich korperlicher Unterstiitzung, bezogen auf Migrationshintergrund und
Geschlecht

Das Alter pflegender Kinder, sowie die Geschwisteranzahl haben keinen Einfluss auf die Menge der
kérperlichen Unterstiitzung.

Korperpflege
Ein weiterer Aspekt der Unterstltzung, die von pflegenden Kindern gleistet wird, ist die Kérperpflege
der/des erkrankten Angehorigen. Dazu zdhlen folgende Items:

e Beim An- oder Ausziehen helfen
e Beim Gesicht waschen oder Zdhneputzen helfen
e Beim Duschen oder Baden helfen

e Mit ihm/ihr auf die Toilette gehen

Die Ubernahme dieser Titigkeiten fiir Erwachsene durch Kinder entspricht nicht der
gesellschaftlichen Norm. Es bleibt darauf hinzuweisen, dass pflegende Kinder angeben, Tatigkeiten
im Bereich der Korperpflege im Durchschnitt nur eher selten zu libernehmen (Abbildung 19).
Erkennbare Unterschiede zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern sind signifikant, jedoch
herrscht nur ein sehr leichter Zusammenhang. Dennoch bedeutet es fir ein pflegendes Kind etwas
anderes eine Korperpflegetatigkeit ,selten” auszufiihren, als fir ein nicht pflegendes Kind, da fiir ein
pflegendes Kind eine Krankheit in der Familie dauerhaft prdsent ist und deshalb die Haufigkeit der
auszufiihrenden Tatigkeit zunimmt.
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Korperpflege (Mittelwert)
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Abbildung 19: Kérperpflege

Der Summenindex aller Korperpflegetatigkeiten in einem Histogramm (Abbildung 20) dargestellt

verdeutlicht noch klarer, dass ein hoher Prozentsatz der befragten Kinder, Korperpflegetatigkeiten
,hie” oder lediglich ,,sehr selten” durchfihrt.

Index Korperpflege Index Korperpflege

pflegende Kinder (n: 316) nicht pflegende Kinder (n: 6673)
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207 207
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nie selten manchmal oft sehr oft nie selten manchmal oft sehr oft

Abbildung 20: Index Kérperpflege gesamt (1)

Bereits bei den Histogrammen der Abbildung 20 wird ersichtlich, dass zwar ein Grolteil der Kinder
,hie” Korperpflegetatigkeiten Ubernimmt, jedoch auch Kinder den anderen Auspragungen
zuzuordnen sind. Um die Darstellung der Kinder in den Auspragungen ,selten”, ,manchmal”, ,oft”
und ,sehr oft” zu verdeutlichen, wurden in Abbildung 21: Index Korperpflege gesamt, ohne
Auspragung ,,nie” (2), Kinder, die der Auspragung ,nie” zuzuordnen sind, ausgeschlossen.
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Index Korperpflege Index Korperpflege

30+ pflegende Kinder (n: 174) 30 nicht pflegende Kinder (n: 2341)

207 20

Prozent
Prozent

107

0—

0—
nie selten manchmal oft sehr oft nie selten manchmal oft sehr oft

Abbildung 21: Index Korperpflege gesamt, ohne Auspragung ,nie” (2)

Nach Ausschluss der Kategorie ,nie” liegt die Skala der Y-Achse mit den Prozentwerten bei 0 — 30.
Durch diese Verkiirzung wird deutlich, dass es vor allem unter pflegenden Kindern eine nicht
vernachlassigbare Gruppe von Kindern gibt, die angefiihrte Tatigkeiten, die der Kategorie
Korperpflege zugeordnet sind ,,manchmal” bis ,sehr oft” (ibernehmen. Gerade diese Tatigkeiten
koénnen fiir Kinder haufig besonders belastend und unangenehm sein.

Migrationshintergrund sowie Geschwisteranzahl nehmen einen signifikanten Einfluss auf die
Haufigkeit von Korperpflege. Wie in Tabelle 20 ersichtlich, (iben Kinder ohne Migrationshintergrund
tendenziell mehr Korperpflegetatigkeiten aus als Kinder mit Migrationshintergrund. Bei der
Geschwisteranzahl |asst sich ein Trend dahin gehend erkennen, dass bei hherer Geschwisteranzahl
die Haufigkeit der Korperpflegetatigkeiten abnimmt. Der Zusammenhang von Geschwisteranzahl
bzw. Migrationshintergrund und Kérperpflegetatigkeiten ist jedoch sehr gering, es kénnen daher nur
sehr geringe Unterschiede festgestellt werden. Die Mittelwerte Tabelle 20 verdeutlichen dies.

Korperpflege
Mittelwert
kein Migrationshintergrund 2,13 1: nie
Migrationshintergrund 1,81 2: selten
keine Geschwister 2.02 3: manchmal
1 B 4: oft
’ 5: sehr oft
2 1,92
3 2,06
mehr als 3 Geschwister 1,54

Tabelle 20: Unterschiede hinsichtlich Korperpflege bezogen auf Migrationshintergrund und Geschwisterzahl

Alter und Geschlecht haben keinen Einfluss auf die Summe der Koérperpflegetatigkeiten.
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Emotionale Unterstiitzung

Pflegende Kinder tben nicht nur korperliche Unterstiitzung und Korperpflegetatigkeiten aus, sondern
Gibernehmen auch einen wichtigen Anteil bei der emotionalen Unterstltzung der/des Erkrankten. Zur
emotionalen Unterstiitzung zdhlen folgende ltems:

e Gemeinsam Zeit verbringen, dass er/sie Unterhaltung hat

e Trosten, wenn es ihm/ihr nicht gut geht

e Aufpassen, dass ihm/ihr nichts passiert

emotionale Unterstiitzung (Mittelwert)
gemeinsam Zeit verbringen 4 4
trosten
aufpassen
nie selten manchmal oft sehr oft
pflegende Kinder n~331 —e—nicht pflegende Kinder —e—pflegende Kinder
nicht pflegende Kinder n~ 6828

Abbildung 22: emotionale Unterstitzung

In diesem Bereich der Hilfestellungen zeigt sich, dass pflegende Kinder alle drei der oben genannten
Tatigkeiten signifikant haufiger ausiiben und ein leichter Zusammenhang zwischen der Haufigkeit der
Ausibung dieser Tatigkeiten und pflegenden Kindern besteht. Pflegende Kinder verbringen ,,oft” mit
dem erkrankten Familienmitglied Zeit, bzw. trésten sie/ihn oft und passen ,,manchmal” bis ,,oft” auf,
dass ihm/ihr nichts passiert. Nicht pflegende Kinder unterstiitzen ihre Angehorigen im Krankheitsfall
zwar auch emotional, allerdings nicht in der Intensitdt, wie es pflegende Kinder tun. Es bleibt zu
wiederholen, dass pflegende Kinder viel haufiger in der Situation sind, dass eine Person im
Familienkreis krank und auf ihre emotionale Unterstiitzung angewiesen ist.

Bei Betrachtung des Summenindex anhand eines Histogramms in Abbildung 23 wird der Unterschied
zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern noch deutlicher.
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Index emotionale Unterstiitzung Index emotionale Unterstiitzung

20 pflegende Kinder (n: 323) 20 nicht pflegende Kinder (n: 6646)
157 154
= T
3 3
S 107 s 107
o o
57 5
0— 0~
nie selten manchmal oft sehr oft nie selten manchmal oft sehr oft

Abbildung 23: Index emotionale Unterstiitzung gesamt

In Abbildung 23 wird deutlich erkennbar, dass die Haufigkeit der emotionalen Hilfeleistungen bei
pflegenden Kindern von ,nie” bis , oft” stark ansteigt und auch die Kategorie ,,sehr oft“ noch einen
hohen Prozentanteil vorweist, hingegen liegt bei nicht pflegenden Kindern lediglich eine schwache
Auspragung vor, im Bereich ,,manchmal”.

Einen signifikanten jedoch geringen Einfluss auf die Auspragung der emotionalen Unterstiitzung hat
das Geschlecht pflegender Kinder. Weibliche pflegende Kinder haben einen Mittelwert von 4 (,,oft“)
und Buben einen Mittelwert von 3,7 (,manchmal” bis ,,oft“). Das bedeutet, dass Madchen oder junge
Frauen kranke Angehorige etwas 6fter emotional unterstiitzen als Buben oder junge Manner.

Alter, Migrationshintergrund sowie Geschwisteranzahl haben keinen Einfluss auf die emotionale
Unterstitzung.

7.2.7 Warum helfen pflegende Kinder?

Grinde warum Kinder in die Situation kommen zu Hause ein Familienmitglied zu pflegen oder einen
wichtigen Teil der Pflege zu Gibernehmen sind vielschichtig. In dieser Befragung wurden zehn Griinde
angefiihrt, wobei befragte Kinder jeweils ,stimmt“ oder ,,stimmt nicht“ wahlen konnten.
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Motivation der Kinder Hilfestellung zu leisten (Zustimmung in Prozent)

weil man einfach hilft /I
nicht im Stich lassen I I
den/die Kranke/n lieb haben
gibt ein gutes Gefiihl //
schon immer geholfen \ [
Gefiihl gebraucht zu werden
damit die Familie / /
zusammenbleibt /
ich muss nicht helfen y
es ist kein anderer da
ich bekomme ansonsten /

Probleme 0% 100%

pflegende Kinder n~327 —&—nicht Kinder Kinder
nicht pflegende Kinder n~ 6846

Abbildung 24: Motivation Hilfestellung im Krankheitsfall zu leisten

Der Aussage ,,weil man einfach hilft“ stimmten sowohl bei pflegenden als auch bei nicht pflegenden
Kindern Gber 90% der befragten Kinder zu. Hier scheint es bereits bei Kindern ein sozial erwiinschtes
Antwortverhalten zu geben. Positiv ist, dass im Gegenzug dazu beinahe alle Kinder bei ,ich bekomme
ansonsten Probleme” mit ,stimmt nicht” geantwortet haben. Auch die Aussage ,es ist kein anderer
da“” scheint fiir Kinder nicht relevant zu sein. Die einzige Kategorie, bei dem weniger pflegende als
nicht pflegende Kinder zugestimmt haben ist ,ich muss nicht helfen”. Dies zeigt, dass Kindern sehr
wohl bewusst ist, dass die Tatigkeiten die sie zu Hause ausiben, Hilfen darstellen, die aufgrund der
Erkrankung eines Familienmitgliedes notwendig sind.

Signifikante Unterschiede zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern zeigen sich in
folgenden Items:
e ich mdchte die/den Erkrankte/n nicht im Stich lassen”

e ,weil ich den/die Kranke lieb habe“

Ill

e gibt mir ein gutes Gefiih
e ich habe schon immer geholfen”
o ,gibt mir das Gefiihl gebraucht zu werden” und

e  damit die Familie zusammen bleibt”

Bei all diesen Items stimmen pflegende Kinder bedeutend 6fter zu als nicht pflegende Kinder. Ein
Grund dafiir konnte sein, dass pflegende Kinder schon zuvor mit dieser Frage aus ihrem Umfeld
konfrontiert waren und sich dadurch eher darlber bewusst waren als nicht pflegende Kinder, deren
Alltag nicht durch die Krankheit eines Familienmitglieds beeinflusst wird. Die Belastung fir
betroffene Kinder wird ebenso durch die Zustimmung zu ,weil ich schon immer geholfen habe”
sichtbar. Die hohe Zustimmung von pflegenden Kindern bezogen auf dieses Item, macht deutlich wie
sehr sich pflegende Kinder, bei denen die Pflege ein fixer Bestandteil ihres Lebens ist, von
gleichaltrigen nicht pflegenden Kindern unterscheiden.
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7.2.8 Auswirkungen auf pflegende Kinder

Alle Tatigkeiten in den Kategorien Haushalt und krankheitsbezogene Unterstiitzung, bleiben nicht
ohne Folgen bei Kindern. Im Fragebogen wurden Auswirkungen aus finf Dimensionen erhoben.
Befragte Kinder konnten mit ,stimmt“ oder ,,stimmt nicht” antworten. Folgende Dimensionen und

Items wurden erhoben:

Reife

o Gut mit schwierigen Problemen umgehen kénnen

o Sich erwachsener fiihlen als Mitschiilerinnen
e Soziale Auswirkungen
o Mit jemandem (iber alles reden kdnnen
o Keine Zeit fiir Freundinnen haben
o Am liebsten alleine sein
o Viele Freundinnen haben
e Schulische Auswirkungen
o Keine Zeit zum Lernen haben
o Keine Zeit fiir die Schule haben
o Ein/e gute/r Schilerin sein
o Korperliche Auswirkungen
o Oft Kopfweh haben
o Oft Riickenschmerzen haben
o Oft schlecht schlafen
o Oft mude sein
e Psychische Auswirkungen
o Oft traurig sein
o Fast immer gute Laune haben

o Oft Sorgen haben

Bezogen auf die Dimension Reife zeigt sich ein signifikanter Unterschied bei ,ich fiihle mich oft
erwachsener als meine Mitschiilerinnen” mit einem jedoch nur sehr leicht ausgepragten
Zusammenhang. Pflegende Kinder fiihlen sich erwachsener und stimmen diesem Item mit 47% zu.
»Ich kann gut mit schwierigen Problemen umgehen” beantworten sowohl pflegende Kinder als auch
nicht pflegende Kinder tUberwiegend mit ,stimmt“. Die Dimension Reife ist bei der vorliegenden
Erhebung als einzige Auswirkung zu sehen, die als positiv gewertet werden kann, erwachsener zu
sein als gleichaltrige Mitschilerlnnen kann im Alltag ein Vorteil fir pflegende Kinder sein. Alle
weiteren Auswirkungen die abgefragt wurden sind zum Nachteil fiir betroffene Kinder.

Die Dimension soziale Auswirkungen enthilt auf den ersten Blick sich widersprechende ltems, die
einerseits viel Kontakt zum Umfeld und andererseits keinen Kontakt nach auRen ausdriicken. Im
Antwortverhalten der Kinder ist zu erkennen, dass ein hoher Prozentsatz (~87%) den positiven Items
»ich habe viele Freundinnen” und ,ich habe jemanden, mit dem ich Uber alles reden kann® zustimmt.
Dies geht einher mit einer starken Verneinung der Aussage ,ich habe keine Zeit fiir Freundinnen”.
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Lediglich 20% finden, dass sie zu wenig Zeit flir Freundinnen haben, unabhangig davon ob es sich um
pflegende Kinder handelt. Ein einziges Item ,ich bin am liebsten alleine” zeigt einen signifikanten
Unterschied zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern und einen leicht ausgepragten
Zusammenhang. Pflegende Kinder stimmen dieser Aussage signifikant haufiger zu (24%) als nicht
pflegende Kinder (17%). Pflegende Kinder geben ebenso wie nicht pflegende Kinder an, ausreichend
soziale Kontakte zu haben. Ein deutlicher Unterschied zeigt sich aber darin, dass pflegende Kinder
angeben weniger soziale Kontakte haben zu wollen.

In der Dimension schulische Auswirkungen ist klar erkennbar, dass aus Sicht der befragten Kinder
fast alle gentigend Zeit fur die Schule haben und sie auch von sich selbst behaupten ein/e gute/r
Schiilerln zu sein. Ein signifikanter Unterschied ist dem Item ,ich habe keine Zeit zum Lernen”
zuzuordnen, hier stimmen pflegende Kinder mit 30% zu und nicht pflegende Kinder mit 22%, wobei
hier lediglich ein sehr leicht ausgepragter Zusammenhang besteht. ,Zeit fir die Schule” wird gleich
empfunden, hingegen wird ,Zeit zum Lernen” von pflegenden Kindern mit zu wenigen Zeitressourcen
eingeschatzt. Einen Einfluss auf die Selbsteinschatzung wie gut Kinder in der Schule sind, scheinen
reduzierte Zeitressourcen aber nicht auszuiiben.

Bezliglich der Dimension der kdrperlichen Auswirkungen, zeigen sich bei allen vier Items signifikante
Unterschiede zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern, mit leichten Zusammenhangen.
Hier wird klar ersichtlich, dass pflegende Kinder samtliche angefiihrten kérperlichen Beschwerden
ofter erleben als nicht pflegende Kinder. Midigkeit, Schlafprobleme, Rickenschmerzen und
Kopfschmerzen sind jene Krankheitszeichen, die in der vorliegenden Untersuchung, aufgrund einer
vorangegangen Literaturrecherche, vorgegeben waren. Die deutliche Diskrepanz zwischen den
beiden Gruppen pflegende und nicht pflegende Kinder, lasst die Vermutung zu, dass es noch weitere
kérperliche Auswirkungen gibt, die aus der Ubernahme von Unterstiitzungsleitungen von kranken
Angehdorigen resultieren kdnnen.

Eine weitere Dimension bezieht sich auf psychische Auswirkungen auf Kinder. Auffallend ist der
grolRe Unterschied bezlglich des Items ,ich mache mir oft Sorgen” von 27 Prozentpunkten zwischen
pflegenden und nicht pflegenden Kindern, der die Situation der pflegenden Kinder sehr gut
wiederspiegelt. 68% der pflegenden Kinder im Alter von 10-14 Jahren machen sich oft Sorgen. Der
Verdacht liegt hier sehr nahe, dass es sich dabei um Sorgen handelt die sich auf die spezielle
Situation pflegender Kinder beziehen.

Unter allen signifikanten Items der Dimensionen ,Auswirkungen®, ist ,sich Sorgen machen” auch
jenes mit dem starksten Zusammenhang. Aber auch ,,ich habe fast immer gute Laune” und ,ich bin
oft traurig” zeigen einen signifikanten Unterschied zwischen pflegenden und nicht pflegenden
Kindern. Offenbar fallt es pflegenden Kindern sehr schwer ihre schwierige familidre Situation zu
verarbeiten, sie flihlen sich daher oftmals traurig oder machen sich Sorgen um ihr erkranktes
Familienmitglied. Gleichaltrige Mitschiilerinnen hingegen gehen weitaus 6fter gut gelaunt und ohne
Sorgen durch den Tag.
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Auswirkungen der Pflegesituation (Zustimmung in Prozent)

fast immer gute Laune haben
oft Sorgen machen — —

keine Zeit zum Lernen haben

gut mit schwierigen Problemen umgehen
kénnnen

oft Riickenschmerzen haben
oft Kapfweh haben

keine Zeit fiir die Schule haben

mit jemandem iiber alles reden kisnnen
keine Zeit fur Freundinnen haben

oft miide sein

erwachsener als Mitschalerlnnen sein
oft schlecht schlafen

am liebsten alleine sein

oft traurig sein
gute/r Schillerin sein — ——

viele Freundinnen haben ==
o% 100%

- nicht pflagande Kindar - pflagende Kinder

Abbildung 25: Auswirkungen der Pflegesituation auf pflegende Kinder

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass sich die Pflegesituation vorwiegend negativ auf
betroffene Kinder auswirkt und speziell in den Dimensionen korperliche Auswirkungen und
psychische Auswirkungen, groBe Unterschiede zwischen pflegenden und nicht pflegenden Kindern
erkennbar werden.

7.2.9 Wiinsche pflegender Kinder und Jugendlicher

Kinder und Jugendliche bekamen im Zuge der Befragung die Moglichkeit fur sich und ihre Familien
drei offene Wiinsche zu formulieren. Nachfolgend werden die geduBerten Wiinsche der pflegenden
Kinder, eingeteilt in Kategorien, dargestellt.

279 pflegende Kinder haben die Moglichkeit genutzt drei Wiinsche zu formulieren und 14 pflegende
Kinder schrieben keinen Wunsch nieder. Im Durchschnitt gibt es 2,7 niedergeschriebene Wiinsche
pro pflegendem Kind.

19% der gedullerten Wiinsche sind auf die Kinder selbst bezogen. Die lbrigen Wiinsche sind fir die
Familie, fiir die Allgemeinheit oder sehr offen gehaltene Wiinsche. Dieser offenen Kategorie sind
Wiinsche wie beispielsweise ,Gliick” oder , Gesundheit” ohne ndhere Beschreibung fiir wen dieser
Wunsch gedacht ist, zugeordnet.

Im Kreisdiagramm in Abbildung 26 wird die Aufteilung der Wiinsche noch einmal veranschaulicht.
Pflegende Kinder denken bei Wiinschen meist an andere, eigene Wiinsche und Bediirfnisse stehen
nur sehr selten im Vordergrund.
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Wiinsche

W fUr sich selbst
B fir die Familie
m firalle

nicht naher definiert

Abbildung 26: Wiinsche pflegender Kinder und Jugendlicher, personenbezogen

Der konkrete Inhalt der Wiinsche wurde in verschiedene Kategorien eingeteilt. Die Ubersicht dazu
findet sich in Abbildung 27 .

Gesundheit

Geld und andere materielle Wiinsche
familidre Situation

Schule und zukiinftiger Beruf
Weniger Streit

psychische Bedurfnisse

Aufmerksamkeit fir sich selbst und Wunsch nach
Hilfestellung

Winsche an Freundinnen und Freizeit

Sonstiges 9,2

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
Prozent

Abbildung 27: Wiinsche pflegender Kinder und Jugendlicher, themenbezogen

40% der Winsche pflegender Kinder beziehen sich auf Gesundheit wobei hier nicht nur die
allgemeine Gesundheit, sondern auch die Heilung einer bestehenden Erkrankung innerhalb der
Familie enthalten ist. Beispiele dafir sind:

,Ich wiinsche mir, dass meine Oma gesund wird, das ist mein gréfSter Wunsch“
,Ich wiinsche mir, dass meine Mama wieder laufen kann*“
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Wie bereits in den soziodemographischen Daten beschrieben, schatzen sich pflegende Kinder in
Bezug auf ihre finanzielle Situation selbst als etwas darmer ein, als es eine Berechnung anhand der
abgefragten Kriterien ergibt (vgl. Kapitel 7.2.4.3).

Dementsprechend beziehen sich auch 19,1% der Wiinsche auf Geld und andere materielle Dinge.

,Ich wiinsche mir, dass wir mehr Geld haben”
,Ich wiinsche mir, dass wir eine gréf3ere Wohnung haben”

Pflegende Kinder sind ofter traurig als andere, machen sich oftmals Sorgen oder haben mit
Problemen zu kdmpfen, dies zeigt sich nicht nur bei den psychischen Auswirkungen der
Pflegesituation (vgl. Kapitel 7.2.8), sondern duBert sich auch in Winschen beziglich psychischer
Bediirfnisse (3,4%). Kinder wiinschen sich daher:

,Ich wiinsche mir, ein leichtes Leben ohne Trauer”
»Ich wiinsche mir, dass ich mir nicht sooooo viele Sorgen mache”

Die Wunschkategorien , Aufmerksamkeit fiir sich selbst und ,Hilfestellungen” enthilt
WunschaulBerungen nach mehr Beachtung fiir die besondere Situation pflegender Kinder und in
Folge auch angepasste Hilfe. Kinder driicken dies folgendermalien aus:

,Ich wiinsche mir die richtige Ansprechperson fiir mich”

Abschlieend kann gesagt werden, dass pflegende Kinder die offene Frage nach Wiinschen gentzt
haben, um auf ihre Situation aufmerksam zu machen. Nur sehr wenige pflegende Kinder haben sich
Dinge gewlinscht, die in keiner Weise in einem Zusammenhang mit ihrer Situation stehen, wie
beispielsweise ,ein Pferd”.

7.2.10 Weitere Betrachtungen und Hochrechnung auf Osterreich

Die bisherigen Ergebnisse der quantitativen Studie haben gezeigt, wie viele pflegende Kinder in der
Gruppe der 10-14-jahrigen Kinder existieren, welche Arten von Unterstiitzungsleistungen sie fir
kranke Angehorige verrichten, welche Auswirkungen dies auf sie hat und wodurch sich pflegende
Kinder von nicht pflegenden Kindern unterscheiden.
Folgendes soll in diesem Kapitel gezeigt werden:

e Die ausgewiesene Zahl an pflegenden Kindern und Jugendlichen in der vorliegenden Studie

kann als Mindestanzahl angenommen werden.
e Die Gesamtzahl der pflegenden Kinder und Jugendlichen in Osterreich wird modellhaft an

allen Altersgruppen hochgerechnet.

7.2.10.1 Identifizierte Anzahl pflegender Kinder als Mindestanzahl

Die, anhand der vorliegenden Untersuchung, identifizierte Zahl pflegender Kinder, gilt nicht als
hochster anzunehmender Wert. Vielmehr gibt es eine betrachtliche Anzahl von Kindern, die sehr viel
Unterstltzung leisten, obwohl sie keine chronische Krankheit benannt haben oder Kinder, die in
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Familien mit chronischer Krankheit leben aber keine Unterstiitzung leisten. Abbildung 28 bietet einen
ersten Uberblick, der anschlieRend naher dargestellt wird.

Potentielle pflegende Kinder

0,8%

Kinder, die keine chronische Krankheit benannten,
abersehrviele Unterstlitzungsleistungen ausiiben

Risikogruppe

1.0% Kinder, die mit chronisch kranken Angehdorigen
! zusammenleben, aber keine Unterstiitzungen
ausiiben

Grauzone

Kinder, die aufgrund fehlender Zustimmungder
Eltern nicht an der Studie teilnahmen

Abbildung 28: Ubersicht identifizierter pflegender Kinder und weiterer Risikogruppen

1. Pflegende Kinder laut Arbeitsdefinition der vorliegenden Studie

Wie bereits beschrieben, wurden in der vorliegenden Stichprobe (n= 7403) 4,5% pflegende Kinder
(das Konfidenzintervall liegt hier bei 4,0% bis 5,0%) identifiziert, die anhand der Arbeitsdefinition als
solche definiert wurden. Das bedeutet, diese Kinder konnten im Fragebogen die Krankheit eines
Familienmitgliedes als chronische Krankheit benennen und sie (iben festgelegte
Unterstiitzungsleistungen in einem hohen Umfang aus. Die detaillierte Beschreibung des
Identifizierungsvorganges befindet sich in Kapitel 7.1.3.

2. Potentiell pflegende Kinder

Bei der Erstellung des Fragebogens wurden, mittels Literaturanalyse und in fachlichen
Gruppendiskussionen, Tatigkeiten festgelegt anhand derer pflegende Kinder identifiziert werden
kénnen. Es wurden nicht nur die Tatigkeiten an sich, sondern auch die Haufigkeit der Tatigkeiten zur
Identifikation herangezogen. Abgesehen davon, wurden auch die Frage nach der aktuellen
gesundheitlichen Situation der Familie und die offene Frage die konkrete Erkrankung zu benennen,
als Identifikationskriterium gewertet.

In der Literatur (J. Frank & Slatcher, 2009) und in Pretests wurde deutlich, dass es auch Kinder gibt,
die nicht erkennen kénnen, dass jemand in der Familie krank ist. Oftmals geht es hier um psychische
Erkrankungen oder um traumatisierende Erfahrungen von Eltern oder Bezugspersonen, z.B.
ausgelost durch Emigration aus Kriegsgebieten. In solchen Situationen lbernehmen Kinder trotz
unerkannter Krankheit Tatigkeiten, die andere Kinder nicht Glbernehmen.
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Zur ldentifikation dieser Gruppe von Kindern, die Krankheit nicht erkennen oder benennen kénnen,
wurden dieselben Tatigkeiten herangezogen, wie bei pflegenden Kindern. Da hier jedoch keine
benannte chronische Krankheit vorliegt, wurde sowohl die Menge der Tatigkeiten als auch deren
Haufigkeit fir die Berechnung potentiell pflegender Kinder hoher angesetzt, um Kinder, die aus
Grinden helfen, die mit Pflege nichts zu tun haben, méglichst auszuschlieBen. Die Auswertung zeigt,
dass viele Kinder angeben, regelmaRig im Haushalt oder auch bei auftretenden Krankheiten zu
helfen. Wichtig ist hier jedoch zu bedenken, dass nicht pflegende Kinder viele Fragen unter dem
Aspekt ,,wenn bei dir zu Hause jemand krank ist” ausgefiillt haben und dadurch die Ergebnisse vor
unterschiedlichen Hintergriinden (dauerhafte Erkrankung einer Bezugsperson oder nicht
Vorhandensein einer Erkrankung einer Bezugsperson), betrachtet werden miissen.

Tabelle 21 zeigt jene Tatigkeiten, die in Kombination von potentiell pflegenden Kindern erfillt
werden mussten:

Identifikation von potentiell pflegenden Kindern

ENTWEDER mind. eines der folgenden Items ,,oft“ oder ,,sehr oft":

e Zur Toilette gehen

e Beim Duschen/Baden helfen

e Beim An- und ausziehen helfen

e Gesicht waschen, Zdahne putzen
ODER

Insgesamt mind. 8 Items ,,oft” oder ,sehr oft”

korperliche
Unterstitzung

) Mind. 3 der folgenden Items ,oft“ oder ,,sehr oft":
(]
TCU E e Gemeinsam Zeit verbringen
o) Hee ) e
= 0 e Trosten
g Q e InRuhe lassen
© 5 e Aufpassen, dass nichts passiert
ENTWEDER mind. 3 der folgenden ltems ,,manchmal”, ,oft“, , sehr oft“:
e Fenster Putzen
- ,oft”, ,,sehr oft”:
g e Waische waschen/biigeln
2 e Essen kochen
T

e Schwere Sachen tragen
ODER

Gesamt 7 Haushaltstatigkeiten ,oft“ oder ,sehr oft”

Tabelle 21: Identifikation von potentiell pflegenden Kindern

Von 7403 befragten Kindern gibt es 57 Kinder, die samtliche in Tabelle 21 dargestellten Kriterien
erfillen, das sind ~0,8% aller befragten Kinder. Diese 57 Kinder wurden in der vorliegenden Studie
nicht als pflegende Kinder identifiziert, es besteht jedoch ein erhdhtes Risiko, dass diese Kinder
bereits zum Zeitpunkt der Befragung ein chronisch krankes Familienmitglied unterstitzen, aber
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aufgrund des lIdentifikationsmusters nicht als pflegende Kinder bezeichnet werden kdnnen. Es
handelt sich also um Kinder, die angeben, dass jemand im Haushalt , oft” oder ,immer” krank ist, und

Ill IM

die ,viel” oder ,sehr viel” helfen. Diese Hilfe findet in gleichem AusmaR statt, wie bei pflegenden
Kindern, oder (bersteigt dieses noch. Daher weisen diese Kinder ein hohes Risiko auf, in einer

pflegenden Situation zu leben.

3. Risikogruppe

In der Stichprobe gibt es Kinder, die eine chronische Erkrankung bei einem ihrer Familienmitglieder
benennen, jedoch bei keiner der definierten Unterstiitzungsleistungen Uberdurchschnittlich viel
helfen. Es gibt 72 Kinder, das sind 0,97%, der befragten Kinder, die in diese Kategorie hineinfallen. In
diesen Familien ist entweder bisher noch keine Hilfe fur die/den Erkrankte/n notwendig oder die
Hilfe wird zu einem grofRen Teil von anderen Personen organisiert. Wenn sich in diesen Familien
etwas andert, zum Beispiel durch eine Verschlechterung der Erkrankung oder auch durch andere
Faktoren, konnen diese Kinder gefahrdet sein in die Rolle eines pflegenden Kindes zu rutschen.
Gerade hier ware es wichtig den betroffenen Familien Hilfe und Information zukommen zu lassen,
um ein Bewusstsein fir die Lage der Kinder zu schaffen und dadurch einer moglichen Pflegesituation
durch Kinder vorzubeugen.

4. Grauzone

Aufgrund der Tatsache, dass es sich bei den befragten Schilerinnen um Minderjdhrige handelte,
wurde vor Aushidndigen des Fragebogens von Eltern oder Erziehungsberechtigten eine
Einverstandniserklarung zur Teilnahme an der Studie eingeholt.

Neben der Moglichkeit, das Ausfillen des Fragebogens selbst zu verweigern oder einer Abwesenheit
von Schilerlnnen zum Zeitpunkt der Erhebung, ist die fehlende Einverstiandniserklarung der
Hauptgrund, warum viele Kinder den Fragebogen nicht ausfillten.

Statistisch gesehen, wird jedoch davon ausgegangen, dass diese Kinder, die den Fragebogen nicht
ausgeflllt haben, sich in ihrem Antwortverhalten nicht von dem ihrer Klassenkolleglnnen
unterscheiden.

Es ist aus der Literatur bekannt, dass betroffene Familien nicht gerne in der Offentlichkeit tiber ihre
Situation sprechen und eigentlich lieber im Verborgenen bleiben (Metzing, 2007). Wahrend sich
Grunde, wie Fehlen/Abwesenheit von Schiilerinnen oder Ablehnung des Ausfillens des Fragebogens
statistisch nicht auswirken, ist in der Interpretation der Ergebnisse zu bericksichtigen, dass gerade
betroffene Familien die Zustimmung an der Studienteilnahme verweigerten, um nicht auf sich
aufmerksam zu machen. In dieser Befragung wurde dies auch von einer Lehrerin beobachtet, die auf
dem Dokumentationsblatt Folgendes notierte:

,Die Kinder, von denen ich weifs, dass jemand in der Familie krank ist, haben von ihren Eltern nicht das
Einverstidndnis bekommen, an der Studie teilzunehmen”

Dies hinterlasst eine Grauzone in der Interpretation der Ergebnisse, weil nicht gesagt werden kann,

wie viele Eltern ihren Kindern, die Zustimmung zum Ausfiillen des Fragebogens aufgrund eigener
Betroffenheit, nicht erteilt haben.

77



7.2.10.2 Hochrechnung des Anteils pflegender Kinder und Jugendlicher in Osterreich

In der vorliegenden Studie wurden Kinder und Jugendliche der flinften bis achten Schulstufe befragt.
Eine Befragung von Kindern und Jugendlichen in allen Altersgruppen von 5 bis 18 Jahren hatte einen
methodischen Aufwand mit sich gebracht, der den Rahmen eines solchen Forschungsprojektes bei
weitem Uberstiegen hatte. Wahrend die Kinder unter 10 Jahren, durch die bei fast allen vorhandene
Betreuung in Kindergarten und Volksschulen wahrscheinlich noch relativ gut zu erreichen gewesen
waren, wdare eine reprasentative Stichprobe der 15-18-Jahrigen, durch die fehlende institutionelle
Erfassung nicht moglich gewesen. Aus diesem Grund liegen empirische Daten fiir die Gruppe der 10-
14-jahrigen Kinder bzw. Jugendlichen vor, die zeigen, wie hoch der Anteil an pflegenden Kindern in
der jeweiligen Altersgruppe ist.

Abbildung 29 und Abbildung 30 zeigen, dass der Anteil an pflegenden Kindern mit zunehmendem
Alter steigt. Von insgesamt 2,4% pflegenden Kindern im Alter von 10 Jahren steigt der Wert bis zum
Alter von 13 Jahren auf 5,4% an. Bei 14-jahrigen Jugendlichen ist eine leichte Tendenz nach unten zu
erkennen, die allerdings darauf zurlickzufiihren ist, dass durch die Stichprobenziehung in der 5. bis 8.
Schulstufe nur ein Teil der 14-jahrigen Jugendlichen erfasst werden konnte. Der Anstieg des Anteils
pflegender Kinder mit zunehmendem Alter ist, sowohl bei weiblichen Jugendlichen als auch bei
mannlichen Jugendlichen zu erkennen, wobei allerdings der Anteil unter mannlichen Jugendlichen
immer deutlich geringer ausfallt als bei weiblichen Jugendlichen.

Geschlecht

~ ménnlich
weiblich

% pflegende Kinder
% pflegende Kinder

T T T T T T T T T
10 1" 13 14 10 " 12 13 14

12
Alter des/der Jugendlichen Alter des/der Jugendlichen

Abbildung 29: prozentueller Anteil an pflegenden Kindern nach Alter
Abbildung 30: prozentueller Anteil an pflegenden Kindern nach Alter und Geschlecht

Aus diesen empirischen Werten galt es nun eine Anndherung an mogliche Prozentwerte von
pflegenden Kindern in den nicht erfassten Altersgruppen zwischen fiinf und neun Jahren bzw.
zwischen 15 und 18 Jahren zu versuchen.” Fir diese Schatzung wurde zunachst berechnet®, dass der
durchschnittliche Anstieg des prozentuellen Anteils an pflegenden Kindern in der untersuchten
Gruppe der Schiilerlnnen zwischen 10 und 14 Jahren, bei 0,6% liegt, das stellt einen relativ hohen

' Eine Schatzung fir Kinder unter fiinf Jahren erschien vor allem aufgrund der internationalen Vergleichbarkeit
als nicht sinnvoll. Die zur Schatzung herangezogenen Vergleichsdaten aus dem Household Survey aus
GrofRbritannien wurden ebenfalls ab einem Alter von flinf Jahren erhoben (vgl. FuRnote 21).

20 Als statistische Berechnungen wurde hier auf die lineare Regressionsanalyse und das Geometrische Mittel
zurlickgegriffen, die beide zum selben Ergebnis kommen.
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Wert dar. Es ist allerdings nicht davon auszugehen, dass auch in den anderen Altersgruppen eine so
hohe Steigerung zu verzeichnen ist. Gerade die Altersspanne zwischen 10 und 14 Jahren ist eine
Phase, in der Kinder vermehrt zu pflegenden Kindern werden, da man ihnen in diesem Alter beginnt
mehr zuzutrauen, als jiingeren Kindern. Laut Dearden und Becker (Dearden & Becker, 2004) befinden
sich 50% der pflegenden Kinder zwischen dem 11. und 15. Lebensjahr.

Es kann davon ausgegangen werden, dass der Anteil pflegender Kinder mit zunehmendem Alter
linear ansteigt. Um diese Vermutung zu untermauern bzw. um Vergleichsdaten fiir die prozentuelle
Steigerung des Anteils heranzuziehen, wurden Daten aus dem englischen Household Survey? aus
dem Jahr 2001 herangezogen, in dem der Anteil pflegender Kinder fir verschiedene Altersgruppen
erfasst wurde. In dieser Untersuchung wurde der Prozentsatz an pflegenden Kindern in allen
Altersgruppen zwischen 5 und 18 Jahren, allerdings in Altersgruppenkategorien zusammengefasst,
erfasst. Das Diagramm in Abbildung 31 zeigt die Prozentwerte aus GroRbritannien (an der blauen
Linie ersichtlich), wobei der Anteil pflegender Kinder von 0,3% im Alter von funf Jahren bis auf einen
Anteil von 4,7% bei 18-Jahrigen kontinuierlich steigt.

Es ist also insgesamt ein recht deutlicher Unterschied in den Ergebnissen aus GroBbritannien und den
vorliegenden Ergebnissen auf Osterreich bezogen, zu erkennen, was aber unter anderem, durch die
sehr detaillierte Erhebung der Osterreichischen Studie begriindet werden kann. Wahrend in
GroRbritannien Erwachsene gefragt wurden, ob sie pflegende Kinder kennen, wurden in der
vorliegenden Studie Kinder und Jugendliche direkt mit einem sehr detaillierten Instrument befragt,
aus diesen Daten wurden durch einen theoretisch fundierten Identifikationsprozess pflegende Kinder
gefiltert.

Durchschnittlich betragt die Steigerung des Prozentwertes pflegender Kinder mit zunehmendem
Alter in der britischen Stichprobe 0,4%. Dieser Wert liegt also um 0,2 Prozentpunkte unter der
Steigerungsrate in der vorliegenden 6sterreichischen Studie. Der Unterschied ergibt sich darin, dass
sich die empirischen, also erhobenen Werte in GroRbritannien auf eine breitere Altersspanne
beziehen, die Daten der Osterreichischen Studie aber stammen gerade aus jener Altersgruppe, in der
aufgrund des Entwicklungsstadiums der Kinder eine hohere Steigerung zu erwarten ist.”*

2! (vgl. www.nomisweb.co.uk/query/construct/components/
stdListComponent.asp?menuopt=12&subcomp=100 (Stand 28.10.2012)

2 Wiirde man die Steigerung fiir GroRbritannien nur fir 10-14-jihrige Jugendliche berechnen, was aufgrund
der gruppierten Daten nur schwer moglich ist, wiirde man wahrscheinlich auch auf eine héhere Steigung in der
besagten Altersgruppe der 10-14-jahrigen kommen. Auch in Abbildung 31 wird ersichtlich, dass die blaue Linie,
die die empirischen Daten aus GroRbritannien reprasentiert, mit zunehmendem Alter der Kinder immer steiler
wird, was bedeutet, dass der Anteil an pflegenden Kindern tendenziell immer starker ansteigt, je dlter diese
werden.
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Abbildung 31: Empirische und geschitzte Anteilswerte an pflegenden Kindern in Osterreich und
GrofRbritannien nach Alter

Will man nun fiir Osterreich die Anteile an pflegenden Kindern fiir die fehlenden Altersgruppen
schéatzen, zeigt sich, dass es nicht sinnvoll ist, den Steigerungswert von 0,6% fir alle Altersklassen zu
Ubernehmen, da dieser vor allem fiir Kinder unter 10 Jahren einen nicht realistischen Wert darstellt.
Darum wurde, in Anlehnung an die Datengrundlage aus GroRbritannien der Steigerungswert von
0,4% sowohl fiir die Altersgruppen unter 10 Jahren, als auch fiir die Altersgruppe der lber 14-
Jahrigen gewahlt; obwohl davon auszugehen ist, dass es sich bei diesem Steigerungswert, vor allem
fiir Jugendliche zwischen 15 und 18 Jahren um einen Wert handelt, der ein Minimum darstellt. Fir
Kinder unter 10 Jahren hingegen ist davon auszugehen, dass die Steigerung von 0,4% dem
tatsachlichen Wert sehr nahe kommt. In Abbildung 31 zeigt nun die gepunktete rote Linie des
Diagramms, die geschdtzte Steigerung des Anteils pflegender Kinder in der &sterreichischen
Bevolkerung. Die damit in Verbindung stehenden geschatzten Prozentwerte zeigt Tabelle 22.
Betrachtet man die geschatzten Anteile an pflegenden Kindern nun verteilt auf alle Altersgruppen,
kommt man insgesamt auf einen Prozentwert von 3,5% aller Kinder, die kranke Angehdérige
unterstitzen.

7.2.10.3 Hochrechnung der Anzahl pflegender Kinder und Jugendlicher in Osterreich

SchlieB3lich stellt sich die Frage, was die aus der empirischen Untersuchung entwickelten geschatzten
Prozentwerte quantitativ fiir Kinder und Jugendliche in Osterreich bedeuten. Laut Statistik Austria”
lebten in Osterreich im Jahr 2011 1.224.325 Kinder. Tabelle 22 zeigt auf Basis der Daten detailliert
wie viele pflegende Kinder in ganz Osterreich geschatzt zu erwarten sind. Es wird darauf
hingewiesen, dass im Rahmen der vorliegenden Studie die Stichprobenziehung auf die beiden
Ostlichen Bundeslander Wien und Niederosterreich beschrankt wurde. Das bedeutet, dass eigentlich
nur Aussagen lber diese beiden Bundeslander getroffen werden sollten. Allerdings hat sich in der
Datenauswertung gezeigt, dass zwischen Wien und Niederdsterreich kaum Unterschiede in Bezug auf

2 (vgl. www.statistik.at/web_de/statistiken/bevoelkerung/bevoelkerungsstruktur/

bevoelkerung_nach_alter_geschlecht/index.html) (Stand 28.10.2012)
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den Anteil pflegender Kinder zu erkennen sind. Es ist demnach davon auszugehen, dass es zumindest
in den Ostlichen Bundeslandern keinen gravierenden Stadt-Land-Unterschied gibt.

Wagt man daraus folgend die These, dass der Anteil an pflegenden Kindern auch in den nicht an der
Studie beteiligten Bundeslandern gleich hoch sein kdnnte, ist eine Schatzung fir diese durchaus
interessant. Die tatsdchlichen Werte kdnnen natirlich von der hier vorliegenden Schatzung
abweichen, dennoch stellen diese Ergebnisse einen ersten Richtwert in der Frage dar, wie viele

pflegende Kinder es in Osterreich gibt.

Nach der vorliegenden Schitzung kénnen in Osterreich 42700 Kinder und Jugendliche als pflegende
Kinder und Jugendliche bezeichnet werden.

Geschatzter
Anteil ..

Al - - " .

"tJerse pflegender ?::; Bgld. Ktn. NO 00 Sbg. | Stmk. | Tirol Vbg. | Wien
gruep Kinder

(in %)

5 Jahre 0,4% 321 10 20 62 56 21 43 28 16 66
6 Jahre 0,8% 651 20 41 127 114 42 86 56 33 132
7 Jahre 1,2% 971 31 61 192 169 64 130 86 48 191
8 Jahre 1,6% 1306 41 81 260 230 86 175 114 65 256
9 Jahre 2,0% 1622 51 102 320 287 109 215 140 83 315
10 Jahre 2,4% 1919 60 125 377 343 127 257 168 97 365
11 Jahre 3,0% 2465 78 161 487 441 167 333 216 125 459
12 Jahre 3,6% 3019 96 201 598 538 205 412 270 151 546
13 Jahre 4,2% 3639 118 239 728 657 246 499 327 183 641
14 Jahre 4,8% 4398 137 291 876 801 294 611 400 225 765
15 Jahre 5,2% 4822 149 330 964 878 322 665 432 249 833
16 Jahre 5,6% 5277 167 357 1044 969 350 732 479 265 913
17 Jahre 6,0% 5868 190 391 1163 1091 383 819 527 293 1013
18 Jahre 6,4% 6422 196 429 1260 1180 423 910 580 318 1127
GESAMT 3,5% 42700 1344 2829 8457 7753 2839 5885 3822 2150 7621
giSS:,:AT 1.224.325 38468  79.860 241.816 219.787  81.232  166.857 108.572 61705  226.028

Tabelle 22: Hochrechnung der Anzahl pflegender Kinder und Jugendlicher in Osterreich

Bisherige Schatzungen in verschiedenen Medien sprachen fiir Osterreich haufig von einer Zahl von
22.000 — 25.000 pflegender Kinder. Hierbei wurde zumeist der Prozentsatz von 2,3% pflegender
Kinder, der aus britischen Studien bekannt war, auf die 6sterreichische Einwohnerlnnenzahl im
betreffenden Alter umgerechnet. Dieser Wert kann allerdings, wie die Hochrechnung zuvor gezeigt
hat, als zu gering eingestuft werden, da die Datenerhebungen in GroRbritannien und in der
vorliegenden Studie deutlich voneinander abweichen. In der britischen Studie wurden Erwachsene
gefragt, ob sie pflegende Kinder kennen. Im dargestellten Gsterreichischen Forschungsprojekt wurde
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hingegen eine reprasentative Stichprobe von Schiilerinnen zwischen 10 und 14 Jahren gezogen,
Kinder und Jugendliche wurden mittels Fragebogen direkt befragt, ob und wie sie kranke
Familienangehdrige unterstiitzen. Das bedeutet, dass in der vorliegenden Untersuchung nicht darauf
fokussiert wurde, bereits von Erwachsenen identifizierte pflegende Kinder quantitativ zu erfassen,
sondern darauf, auf Basis der direkten Antworten der Kinder und Jugendlichen, mittels eines
theoriebasierten Identifikationsschliissels pflegende Kinder und Jugendliche zu identifizieren.

Aufgrund der Art der Datenerhebung ist die hohere Zahl an pflegenden Kindern und Jugendlichen in
Osterreich erklarbar, die jedoch aus wissenschaftlicher Sicht als realistisch eingeschitzt werden kann.
Die hohere Zahl pflegender Kinder und Jugendlicher in dieser Studie ist somit nicht der besonderen
Situation in Osterreich geschuldet, sondern der Erhebungsmethode unter Verwendung einer groRen
Zufallsstichprobe. Vergleichbare Studien in anderen Landern wiirden vermutlich zu dhnlichen Zahlen

fuhren.
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8 DIE SITUATION EHEMALIGER PFLEGENDER KINDER UND JUGENDLICHER

8.1 Methodische Vorgehensweise

Es gibt mittlerweile eine solide Anzahl von Forschungen, die aufzeigen was Kinder und Jugendliche,
die regelmaRig ein chronisch krankes Familienmitglied pflegen, zu Hause tun und wie sich die Pflege
auf ihr Leben auswirkt. Diese Studien stellen eine Momentaufnahme dar und bilden die Jetzt-
Situation ab, in der sich die Kinder und Jugendlichen gerade befinden. Eine grofSe Liicke besteht im
Wissen um die Situation ehemaliger pflegender Kinder. Mit der Darstellung der Situation von
Erwachsenen, die einen bedeutenden Teil ihrer Kindheit und Jugend damit verbracht haben, ein
erwachsenes Familienmitglied zu pflegen, soll das Ziel verfolgt werden, Einsicht in die
Lebensentwiirfe und —entscheidungen ehemaliger pflegender Kinder erlangen, und wie diese durch
kindliche Pflegeerfahrungen gepragt sind.

8.1.1 AQualitativer Forschungsansatz

Der vorliegende Studienteil zur Situation ehemaliger pflegender Kinder wurde mit Methoden der
gualitativen Forschung ausgearbeitet. Qualitative Forschung hat den Anspruch, Lebenswelten aus der
Sicht der handelnden Akteurlnnen zu beschreiben, um auf Ablaufe, Deutungsmuster und
Strukturmerkmale aufmerksam zu machen. Sie versucht Phdanomene zu verstehen oder sie im
Zusammenhang mit der Bedeutung, die Phanomene fiir Akteurlnnen haben, zu interpretieren (Flick,
Von Kardoff, & Steinke, 2004).

8.1.2 Zugang zu den Studienteilnehmerinnen und Auswahl

Der Zugang zu den Studienteilnehmerinnen erfolgte mittels
e Einstieg ins Thema, iber den Forscherlnnen bekannte Personen, die selbst Betroffene sind
e Vermittlung von potentiellen Studienteilnehmerinnen Uber Personen, die eine/n
potenzielle/n Informantin kennen
e Aushadnge in 6ffentlichen Einrichtungen wie Krankenkassen

e Annoncen in Zeitungen und anderen 6ffentlichen Medien

Annoncen in Zeitungen und anderen o6ffentlichen Medien: Plattform fiir Pflegende Angehorige, 1G
Pflegende Angehdrige, Aushang in Krankenhdusern, Praxen fir Allgemeinmedizin und Psychiatrie,
Mobile und stationire Palliativteams in NO, Mobile Hauskrankenpflege in NO, Facebook,
Selbsthilfegruppen, Wiener Bezirksblatt, Online Kronenzeitung, Sozialversicherungstrager,
Gesundheitsministerium, alle Gesundheits- und Krankenpflegeschulen, Pflegeheime und
Krankenhauser in Wien und Umgebung

Die Vorgehensweise der Auswahl der Studienteilnehmerinnen erfolgte einerseits vorab und

andererseits schrittweise im Laufe der Untersuchung (Flick, 2010, S. 154) durch folgende Verfahren

der Stichprobenbildung:

e Gelegenheitsauswahl d.h. das Auswahlen von Personen die am leichtesten verfligbar sind, v.a.
um den Einstieg ins Feld zu erleichtern
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e Gezielte Auswahl zur Abdeckung der Vielschichtigkeit und Variation der Perspektiven

e Schrittweise Festlegung der Interviewpersonen auf analytischer Basis (Theoretisches Sampling);
d.h. wenn sich beispielsweise in der Datenanalyse zeigen wiirde, dass ehemalige pflegende
Kinder sehr haufig auch im spateren Leben ,helfen” wollen, wird konkret (iber klassische
helfende Berufe angefragt, z.B. in Gesundheits- und Krankenpflegeschulen

Ein zentrales Merkmal der qualitativen Forschung ist deren Offenheit entlang des gesamten
Forschungsprozesses und somit auch auf die Auswahl der Untersuchungsteilnehmerinnen. Trotzdem
wurden einige Minimalkriterien flir den Ein- und Ausschluss von Untersuchungsteilnehmerinnen im
Vorfeld der Studie definiert.

8.1.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Folgende Ein- und Ausschlusskriterien der Interviewpersonen wurden fir die Teilnahme an der
Studie und der anschliefRenden Datenanalyse formuliert:

o Pflegeerfahrung mit einem chronisch kranken Familienmitglied in der Kindheit oder Jugend

e Freiwillige und informierte Zustimmung an der Studie

e Bereitschaft Gber das Thema Auskunft zu geben

e Volljahrigkeit des/der Teilnehmerln zum Zeitpunkt des Interviews

e der deutschen Sprache in Wort machtig sein
Die Ausschlusskriterien waren entweder der Abbruch des Interviews oder die Riicknahme der zuvor
unterzeichneten Einwilligungserklarung durch die Teilnehmerlnnen.

8.1.4 Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte mittels qualitativen Interviews, orientiert an einem fir die Studie
entwickelten und laufend ergdnzten Leitfaden. Das qualitative Interview reflektiert einen der
wesentlichen Grundgedanken der qualitativen Forschung — die subjektiven Erfahrungen des/der
Betroffenen zu ergriinden. Die Interviews waren sehr durch Zurlckhaltung der Interviewerin/des
Interviewers gepragt, bei gleichzeitiger Akzent- und Themensetzung der interviewten Person.

Das Interview und der daran ausgelegte Interviewleitfaden gestalteten sich in drei Teile. Mit der (1)
Leitfrage und der Erzahlaufforderung wird die Erzahlperson gebeten, liber ihre Situation von Anfang
an zu erzahlen, das heiBt, ,,... wie das alles mit der Pflege als Kind bzw. Jugendliche begonnen hat.”
Der daran geknlpfte Hauptteil (2) des Interviews versuchte entlang einer biographischen Linie
aufzubauen. Das heil’t, die Erzdhlperson wird gebeten, zu erzdhlen ,wie es denn dann weiterging”
und sich somit allmahlich von der Kindheit in die Jetzt-Zeit hinein zu erzahlen. Dabei wurden immer
wieder allgemeine und besondere Lebenspassagen angesteuert, falls diese nicht von der
Erzdhlperson thematisiert wurden, wie beispielsweise Berufswahl, soziale und familidre
Ausgestaltung des Lebens. Darauf bezogen wurden die Erzdhlpersonen gebeten darzulegen, in
welchem Zusammenhang Entscheidungen in diesem Lebenspassagen mit ihrer erlebten
Pflegeerfahrung stehen. Damit wurden ihre Meinungen, Annahmen und Zusammenhange mit
erlebten Erfahrungen in konkreten Lebenssituationen in Verbindung gebracht. Den Schluss (3) des
Interviews bildete jeweils ihre Meinung als ehemalige pflegende Kinder, zum Thema hilfreiche
UnterstlitzungsmalRnahmen und Zugang zu pflegenden Kindern in der heutigen Zeit, zu dulern. Am
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Ende des Interviews wurden noch soziodemographische Daten der Gesprachsperson festgehalten.
Alle Interviews wurden auf Tonband aufgezeichnet, Wort-flir-Wort transkribiert und fir die Analyse
in eine Software zur Auswertung qualitativer Daten importiert.

8.1.5 Datenanalyse

Die Interviews wurden auf Tonband aufgezeichnet, Wort fiir Wort transkribiert und zum Zweck der
Analyse in ein Qda-Programm?® importiert. Der Name der interviewten Person wurde in den Daten
unkenntlich gemacht, sodass keine Riickschliisse auf die Person moglich sind. Die Analyse der Daten
erfolgte mittels der Methode des permanenten Vergleichens der Daten (Glaser & Strauss, 1998) und
mittels der nach der Grounded Theory nach Corbin und Strauss (2008) verwendeten Analyseprozesse
des offenen und ansatzweise axialen Kodierens. Das offene Kodieren ist der erste Analyseschritt,
welcher sich besonders auf das Benennen und Kategorisieren der Phdanomene mittels einer
eingehenden Untersuchung der Daten bezieht. Dabei werden die Daten in einzelne Teile
,aufgebrochen” und einer grindlichen Untersuchung unterzogen (Strauss & Corbin, 1996). Axiales
Kodieren fligt diese Daten auf neue Art wieder zusammen, indem Verbindungen zwischen den
Kategorien und Subkategorien ermittelt werden (Strauss & Corbin, 1996). Beim permanenten
Vergleichen der Daten werden die entstehenden Kategorien auf Ahnlichkeiten und Unterschiede hin
untersucht, wie sie sich in ihren verschiedenen Formen zeigen und wie sie sich von anderen
unterscheiden.

8.2 Stichprobenbeschreibung

In diesem Teil der Studie wurden insgesamt 16 erwachsene Personen, die als Kind oder im
jugendlichen Alter mit einem chronisch erkrankten Familienmitglied zusammengelebt haben,
interviewt. Die Stichprobe umfasst 12 weibliche und vier mannliche Interviewpersonen. 11 davon
wohnten in der Kindheit mit einer korperlich erkrankten Person im gemeinsamen Haushalt, drei mit
einem psychisch erkrankten Elternteil und zwei mit einem suchterkrankten Elternteil. Zu den
korperlichen Erkrankungen gehoérten Multiple Sklerose, Epilepsie, onkologische Erkrankungen,
Diabetes, Schlaganfall, Polyarthritis und nicht genauer definierte Herzerkrankungen. Die psychischen
Erkrankungen waren zum damaligen Zeitpunkt nicht nach heutigen MaRstdben diagnostiziert und
daher den Interviewpersonen namentlich nicht bekannt. Bei einer Person entwickelten sich aus einer
postnatalen Depression andere psychische Diagnosen, wie depressives Verhalten, bipolare Stérungen
und Zwangsverhalten. Eine andere psychisch erkrankte Person litt ebenfalls an mehreren
Erkrankungen, unter anderem an manisch-depressivem Verhalten und Wahnvorstellungen. Die
beiden suchterkrankten Elternteile waren alkoholabhangig.

Bei acht Interviewteilnehmerinnen war die Mutter die erkrankte Person, bei drei der Vater, bei vier
die GrofBmutter und bei einer die Schwester. Eine der Interviewpersonen pflegte sowohl die
erkrankte Mutter als auch die erkrankte GroBmutter.

Neun Interviewpartnerlnnen wuchsen mit der Erkrankung des Familienmitgliedes seit dem
Kleinkindalter auf und sie pflegten zum Teil bereits in der friihen Kindheit. Bei den sieben anderen

24 Sammelbegriff fiir Programme zum Darstellen und Auswerten qualitativer Daten
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Interviewteilnehmerlnnen begann die Pflege zwischen dem 9. und 16. Lebensjahr. EIf
Studienteilnehmerinnen lebten mit beiden Elternteilen im gemeinsamen Haushalt, wobei zwei
davon, die im gemeinsamen Haushalt lebende Gromutter pflegten. Drei lebten mit einem Elternteil
zusammen, der gleichzeitig die erkrankte Person im Haushalt war, und zwei Betroffene lebten bei
den GrolSeltern bzw. bei der GroBmutter. Zwolf der Befragten wuchsen mit Geschwistern auf und
vier als Einzelkind.

Das Alter der Studienteilnehmerinnen lag zwischen 32 und 60 Jahren. Finf der Interviewpersonen
hatten keine eigenen Kinder, drei davon sind ledig und zwei davon leben in einer fixen Partnerschaft.
EIf Interviewpersonen haben eigene Kinder, acht davon sind verheiratet, zwei ledig und eine Person
lebt in einer offenen Partnerschaft.

Der Pflegezeitraum der interviewten Personen lag zwischen zwei und 40 Jahren. Viele
Interviewpersonen konnten die Dauer der Pflege nicht genau festlegen, da sich die Art und der
Umfang der Pflege, im Laufe der Jahre und des Fortschreitens der Erkrankung, veranderten. Gerade
bei lang andauernder Pflege wechselte die Hauptverantwortung fir die Pflege - meist absteigend von
den éltesten bis hin zu den jlingsten Kindern oder war durch Wohnortswechsel oder Ausbildung an
einem anderen Ort beeinflusst. Dennoch blieb ein Teil der Verantwortung fir das erkrankte
Familienmitglied immer bei der interviewten Person. Bei den meisten ehemals pflegenden Kindern
reicht die Verantwortung demnach bis ins Erwachsenenalter und endet zum Teil erst mit dem Tod
des Angehdrigen.

Fiinf Personen arbeiten im Pflegebereich, eine in der Medizin, eine in der Behindertenbetreuung und
eine in der Kindergartenpdadagogik. Eine Interviewperson ist in einem Lehrberuf tatig. Eine weitere
Interviewperson ist im Gesundheitsbereich wissenschaftlich tatig. Eine Interviewperson arbeitet bei
der Polizei und vertiefte ihre Ausbildung im Bereich ,Suchterkrankungen in Familien®. Finf der
interviewten Personen entschieden sich bezogen auf die Ausbildung, teilweise bewusst gegen einen
Gesundheitsberuf und wahlten Branchen wie Informatik, Betriebswirtschaft oder einen Friseurberuf.
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Nr. Alter Beginn der Pflege erkrankte Krankheit Beruf
Person

inkind. Eri .
als Kleinkind, Erinnerungen ab Mutter Multiple Sklerose

Betri .
6. Lebensjahr und Epilepsie etriebswirtschaft

1 32

onkologische
Erkrankung;
Diabetes

Behinderten-
betreuung

Mutter und

3 44 ab 14. Lebensjahr GroRmutter

als Kleinkind, Erinnerungen ab sychische ensioniert, ehemals
& Mutter psy P

3 €0 3. Lebensjahr Erkrankung Friseurberuf

onkologische

7 38 ab 16. Lebensjahr Mutter
Erkrankung

Schulpadagogik

9 49 ab 9. Lebensjahr GroRmutter Diabetes IT Branche

Suchterkrankung:
Alkohol

11 45 als Kleinkind Vater Polizei

13 44 ab 14. Lebensjahr Vater Polyarthritis IT Branche

15 49 ab 13. Lebensjahr Schwester Epilepsie Krankenpflege

Tabelle 23: Soziodemographische Daten der Interviewpersonen



8.3 Die Situation von ehemaligen pflegenden Kindern und Jugendlichen

Pflegeerfahrungen in der Kindheit und Jugend beeinflussen das weitere Leben malgeblich. Dies trifft
nicht nur auf die Passage des Erwachsenseins zu, sondern auch auf die Zeit nach der Volljahrigkeit.
Zur Veranschaulichung der pflegebedingten Lebensentscheidungen aus der Erwachsenensicht,
werden die Ergebnisse anhand eines ,normalen” entwicklungsbedingten Lebensweges von der
frihen Kindheit Gber die Adoleszenz bis hin zum Erwachsensein dargestellt.

Langzeitauswirkungen der kindlichen Pflegeerfahrung und Lebensentscheidungen im
Erwachsenenalter, die davon beeinflusst sind, lassen sich ohne einen Blick in die erlebte
Vergangenheit der ehemaligen pflegenden Kinder nicht erkldaren. Zu Beginn werden die Situation als
pflegendes Kind und das Erleben in dieser Zeit beleuchtet. Diese unterscheidet sich kaum von der
Situation pflegender Kinder wie sie in vielen anderen Studien beschrieben ist (Metzing, 2007). Die
Interviewpersonen begannen ihre Erzdhlung in ihrer Kindheit. Die Situation pflegender Kinder und
Jugendlicher dient dem Lesen als kontextuelle Information Uber die krankheitsbedingte
Lebenssituation. Diese Zeit Revue passieren zu lassen, dient den Interviewpersonen als Anker, um
von der damaligen Zeit ausgehend ihre Erinnerungen zu schildern und im Lichte dieser Zeit, die
heutigen Auswirkungen und Lebensentscheidungen zu reflektieren.

Die Pflege eines Angehdrigen endet in der Regel nicht mit dem 18. Lebensjahr, sondern geht meist
weit darlber hinaus. In der Lebenspassage etwa zwischen dem 15. und 25. Lebensjahr werden
wichtige Lebensentscheidungen getroffen und oft Weichen fiir das zukiinftige Leben gestellt. Die
Pflegesituation beeinflusst diese Entscheidungen ehemaliger Betroffener bzw. missen
Entscheidungen an die Pflegesituation angepasst werden.

Die Erzahlungen enden in der Gegenwart und beinhalten wichtige Lebensentscheidungen, wie die
Berufswahl und Familienplanung. AulRerdem werden Langzeitauswirkungen aufgrund der
Pflegeerfahrung als positive und negative Auswirkungen beschrieben.

8.3.1 Einflussfaktor: (friih)kindliche Pflegeerfahrung

Die Lebenserfahrung, ein pflegendes Kind gewesen zu sein, teilen alle Interviewpersonen. Jedoch
wurde die Pflegesituation bei jedem/r Betroffenen individuell gestaltet und unterschiedlich erlebt.
Die Art und der Umfang der Hilfe, wann die Pflege begann und wer in die Pflege involviert war sind
nur wenige der Einflussfaktoren, die sich auf das heutige Leben auswirken. Im Folgenden werden
diese genauer dargestellt.

Art der Hilfen

Um einen Einblick in das Leben von pflegenden Kindern und Jugendlichen zu bekommen, wurden die
Interviewpersonen nach den Tatigkeiten, die sie in der Pflegezeit durchfiihrten, gefragt. Dabei
wurden vor allem haufig durchgefiihrte und sich einpragende Tatigkeiten, wie kochen oder den/die
Erkrankte/n baden beschrieben. Angelehnt an Metzing (2007) lassen sich diese Tatigkeiten in vier
Bereiche gliedern: Haushaltstatigkeiten, Aufgaben auBerhalb des Haushaltes, Hilfestellungen fir die
erkrankte Person und Unterstitzung fir andere Familienmitglieder.
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Haushaltstdtigkeiten

Interviewteilnehmerlnnen nennen Tatigkeiten, die sie im Haushalt regelmaRig erledigen mussten,
grof3teils weil das erkrankte Familienmitglied diesen nicht mehr nachgehen konnte. Hier werden nur
Tatigkeiten aufgelistet, die von den ehemaligen Betroffenen in den Interviews auch genannt wurden.
Dazu gehoren: putzen, staubsaugen, zusammenraumen, Betten ab - und beziehen, Wasche waschen
und aufhangen, bigeln, kochen, backen und Geschirr abwaschen.

Aufgaben auferhalb des Haushaltes

Nicht nur Aufgaben in der Wohnung oder im Haus sondern auch Tatigkeiten auBerhalb des
Wohnbereiches wurden von pflegenden Kindern und Jugendlichen (ibernommen. Dies traf vor allem
dann zu, wenn die erkrankte Person immobil wurde und selbst das Haus bzw. die Wohnung nicht
mehr verlassen konnte. Hier wurden einkaufen, Haustiere versorgen, Medikamente besorgen,
Hilfsmittel organisieren, Holz besorgen und im Stall helfen genannt.

Hilfestellungen fiir die erkrankte Person

Ein weiterer Bereich sind die Hilfen fiir das erkrankte Familienmitglied. Je fortschreitender die
Krankheit wurde, desto intensiver wurde die Betreuung. Die Hilfestellungen in diesem Bereich
beziehen sich auf korperbezogene  Pflegetatigkeiten wie baden, FiuRe waschen,
Inkontinenzversorgung wechseln, zur Toilette begleiten, Nagel schneiden, beim An- und Ausziehen
helfen, Insulin spritzen, Verband wechseln und Medikamente reichen. Andere Tatigkeiten sind das
Essen vorbereiten, Dasein, um auf die erkrankte Person zu achten, sie/ihn zu beschéftigen bzw. zu
unterhalten, zu motivieren oder psychisch zu unterstiitzen.

Unterstiitzung fiir andere Familienmitglieder
Ehemalige pflegende Kinder und Jugendliche beschreiben in den Interviews, dass sie haufig den
gesunden Elternteil bei den Pflegetéatigkeiten unterstiitzten, um diesen gleichzeitig zu entlasten. Eine
weitere Unterstitzung bezog sich auf die Betreuung und Versorgung der Geschwister. Eine
Interviewperson schildert, dass sie ihre jlingere Schwester bei den Hausaufgaben unterstiitzte, mit
ihr spielte und sie versorgte. Sie beschrieb Folgendes:
»..und dann ist eh schon wieder meine Schwester von der Schule nach Hause gekommen,
nicht, habe ich ihr auch bei den Aufgaben und so helfen miissen.”

Beginn der kindlichen Pflegeverantwortung

Die Ubernahme von Titigkeiten, die aufgrund der Erkrankung des Familienmitglieds von anderen im
Haushalt lebenden Personen Gbernommen werden missen bzw. neu verteilt werden mussen, wird
von ehemaligen Betroffenen auf drei unterschiedliche Arten beschrieben. Die meisten der
ehemaligen pflegenden Kinder wurden in die Rolle hineingeboren und kannten demnach das
erkrankte Familienmitglied nur krank. Andere wuchsen zwar mit der Erkrankung auf, doch Pflege war
erst mit zunehmender Beddrftigkeit notwendig. Und wenige waren bereits jugendlich als die
Krankheit meist unvorhergesehen auftrat. Im Weiteren werden diese drei Mdglichkeiten genauer
beschrieben.

89



,Nicht anders kennen”
Viele ehemalige Betroffene kdnnen sich an den Beginn der Pflege nicht mehr erinnern. Dies hangt
damit zusammen, dass sie ihre kranken Familienmitglieder nie als gesund erlebten. Die meisten
dieser Kinder betreuten ab dem Kleinkindalter die erkrankte Person. Interviewteilnehmerinnen
beschreiben erste Erinnerungen zwischen dem dritten und neunten Lebensjahr:
...und das war halt also fiir mich war es normal. Fiir mich war das eine normale Situation, sie
ist dann einfach, sie war dlter und ist dann einfach krank geworden und immer schlechter und
schlechter und so ab vier, fiinf Jahre hab ich dann angefangen so Pflegetdtigkeiten bei ihr zu
tibernehmen.”

In die Pflege hineinwachsen
Bei anderen Betroffenen war das kranke Familienmitglied in der Erinnerung zwar auch immer schon
krank, sie wuchsen allerdings erst allmahlich, mit der zunehmenden Pflegebediirftigkeit in die Pflege
hinein. Hier begann die Pflege ab der Jugendzeit, wie eine Interviewperson beschreibt:
,Die wirklichen Hilfestellungen waren erst dann spdter im jugendlichen und im friihen
Erwachsenenalter.”

Eine Interviewperson beschreibt, dass ihre Mutter erkrankte als sie sechs Jahre alt war. Obwohl die

Mutter die ersten sechs Lebensjahre gesund war, beginnen die Erinnerungen der ehemaligen

Pflegeperson ab der Erkrankung der Mutter:
,Ilrgendwann mal hat mir meine Schwester mal erkldrt, bei uns war das dann immer so eine
Art Ritual dass mein Vater am Abend Polster schiitteln gekommen ist und in der Friih immer
mit einem Benko bei uns ins Zimmer und hat uns halt den Benko gebracht so als Friihstiick
und, irgendwann hat meine Schwester mal erwdhnt, dass das friiher mal meine Mutter
gemacht hat, kann mich nicht daran erinnern und das sind dann Sachen wo es mir fast leid
tut, weil ich denk mir ich kann mich an meine Mutter eigentlich nur krank erinnern, wirklich
gesund hab ich (iberhaupt keine Erinnerungen.”

,Einbrechen der Pflege ins normale Leben”
Andere Interviewteilnehmerinnen lebten in ihrer Kindheit einen grofRen Teil ohne Krankheit. Die
Pflege begann fiir sie im jugendlichen Alter, begriindet durch eine plétzlich eingetretene Erkrankung
eines Angehorigen. Die Pflegebedirftigkeit war in den meisten Fdllen von Beginn an sehr
anspruchsvoll und endete meist wenige Jahre spater mit dem Tod des Angehorigen:
»Ja, also wie die Mutter krank geworden ist, war ich genau 14. Ich bin genau aus der Schule
gekommen, da war ich 14. Und 21 war ich dann, als sie verstorben jst.”

Umfang der Hilfen

Der Umfang der Hilfen wurde von den befragten Personen sehr unterschiedlich beschrieben. Je
nachdem ob sie alleine die Verantwortung trugen oder ob noch andere Personen zur Verfligung
standen, variierte dieser teilweise betrachtlich.

Viele Betroffene waren alleine fir die Pflege des Erkrankten und den Haushalt verantwortlich.
Obwohl haufig ein weiterer gesunder Elternteil in der Familie vorhanden war, war dieser nicht
verfligbar. Vor allem Vater waren tagsiliber fast immer auer Haus um zu arbeiten und um Geld zu
verdienen. Andere Familienmitglieder, wie Geschwister, waren entweder alter und wohnten nicht
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mehr im gemeinsamen Haushalt oder sie waren noch zu jung um zu helfen. Manche Betroffene
beschreiben ihre Geschwister auch als ,,nicht so sozial bzw. hilfsbereit” oder sie hatten ihren Teil an
der Pflege bereits in friheren Jahren geleistet. Eine interviewte Person beschreibt die
Aufgabenverteilung der Pflege in der Familie sehr deutlich:
,Meine Schwester hat dann (iberhaupt angefangen, natiirlich sie ist drei Jahre dlter, einfach
vor mir angefangen, dass sie fort geht und mein Vater hat sehr lange gearbeitet und ja
irgendwer bleibt dann halt iiber und das war halt in dem Fall ich.”

Die Tatigkeiten reichten generell von ab und zu Medikamente besorgen oder verabreichen, liber die
erkrankte Person zu baden bis hin zur ganztdgigen Aufgabe, auf das erkrankte Familienmitglied zu
achten.
Vor allem Kinder oder Jugendliche, die mit einem koérperlich erkrankten Familienmitglied
zusammenlebten, berichteten davon, dass sie im Laufe der Zeit immer mehr tun mussten. Begonnen
hat dies meist mit Tatigkeiten im Haushalt, denen die erkrankte Person nicht mehr nachgehen
konnte. Da die Krankheit in ihrem Verlauf immer starker oder instabiler wurde, wurde auch die
Intensitdat der Pflege mehr. Dies fiihrte teilweise so weit, dass junge pflegende Angehorige den
gesamten Haushalt der Familie, die komplette Korperpflege einer bettlagerigen Person und Hilfen fir
andere Familienmitglieder Uber Jahre leisteten. Eine Interviewperson, die sowohl die erkrankte
Mutter als auch die erkrankte GrofBmutter pflegte, die Tatigkeiten in der Landwirtschaft zu Hause von
ihrer Mutter Gbernahm und zeitgleich den Haushalt fiir sieben Personen fiihrte, beschreibt dies so:
,ESs hat eigentlich klein angefangen. Und ja, das ist einfach so klein und immer mehr und
immer mehr geworden. Und die Oma war schon immer ein leichter Pflegefall, aber das ist
eigentlich auch immer stérker und immer mehr geworden.”

Kinder, die mit einem psychisch erkrankten Familienmitglied zusammenlebten, mussten zwar kaum
Pflegetdtigkeiten Ubernehmen, dafiir mussten sie fiir die erkrankte Person stdndig da sein. Das
kranke Familienmitglied forderte permanent Unterstitzung ein, wollte Aufmerksamkeit oder
unterhalten werden:
,lch war bei ihr, ich war in der Nacht bei ihr. Wenn sie gestéhnt hat und so, dann bin ich
aufgestanden und hab sie zugedeckt und, wie soll ich sagen, da hab ich ihr halt schon
geholfen, bin ich bei ihr am Bett gesessen. Meine Mutter ist weder spazieren gegangen oder
sonst etwas. Ich habe ja oft Tage, ich wére auch gern draufien gewesen, nur wenn sie wieder
so schwer leidend war, dann war ich bei ihr im Zimmer.“

Die Bereitschaft, standig da sein zu missen, beschreibt auch ein ehemaliges pflegendes Kind eines an
Epilepsie erkrankten Elternteils. Auch hier war kdrperliche Pflege nicht bzw. kaum notwendig, jedoch
musste die erkrankte Person immer beobachtet werden, um im Fall eines epileptischen Anfalles
unterstlitzend eingreifen zu konnen. Betroffene erzdhlen, dass sich epileptische Anfidlle bereits
vorher ankiindigten. Die Aura und der Gesichtsausdruck verdandern sich unmittelbar vor einem Anfall.
Um diese Veranderungen rechtzeitig erkennen zu kdénnen und noch vor dem Anfall darauf zu
reagieren, mussten die Kinder die erkrankte Person stiandig im Blickfeld haben und moglichst wenig
alleine lassen:

,Und dann haben sie mich gedrillt, dass ich meine Mutter immer im Auge behalte, wenn ich

mit ihr alleine bin. Ich muss immer schauen, wie benimmt sie sich, wie spricht sie, was tut sie,
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benimmt sie sich komisch, ist sie abwesend. Weil das hat sie natiirlich, man kennt das, sie hat
diese Aura vor den grofien Anfdillen. Das hat sich irgendwie angekiindigt und das haben sie
aus Erfahrung gewusst. Auf das haben sie mich hingedrillt.”

Nur ein ehemaliges pflegendes Kind erzdhlt im Interview, dass der gesunde Elternteil tagsiiber zu
Hause war und die Betreuung des erkrankten Familienmitglieds tibernahm. Das Kind musste daher
nicht die Hauptverantwortung der Pflege tragen, sondern unterstitze den gesunden Elternteil. Auch
die Haushaltstatigkeiten wurden groRtenteils von dem gesunden Elternteil Gbernommen und das
Kind unterstlitze auch in diesem Bereich. Der Umfang der Tatigkeiten war fiir dieses Kind daher
geringer. Dennoch erfuhr dieses pflegende Kind auch Einschrankungen aufgrund der Erkrankung des
Familienmitglieds, jedoch waren die in einem anderen Bereich, der finanziellen Not, spirbar.

Zeitraum des Involviertseins in die Pflege

Ein weiterer Aspekt als Rahmenbedingung fir Auswirkungen von Pflegeerfahrungen im
Erwachsenenalter, ist der Zeitraum des Involviertseins in die Pflege, das heildt wie lange die Person in
die Pflege eingebunden war. Wie bereits bei der Stichprobenbeschreibung erwahnt, lasst sich die
Dauer der Pflege von den Interviewteilnehmerlnnen selber nur ungefdahr benennen, weil der Beginn
oft flieBend und die Dauer im Erwachsenenalter aufgrund von Ausbildung, Wohnortwechsel oder
Familiengrindung haufig wieder abnahm. In manchen Féllen erstreckte sich die Pflegezeit Gber
wenige Jahre und in anderen dauerte sie mehrere Jahrzehnte.

Unter Berlicksichtigung der oben genannten Rahmenbedingungen, wird von Interviewpartnerinnen
betont, dass die Dauer der Pflege im Zusammenhang mit deren Beginn, groRen Einfluss auf die
Auswirkungen im Erwachsenenleben haben. Es wird deutlich, dass die negativen Auswirkungen auf
das heutige Leben massiver auftreten, je langer die Pflege in der Kindheit gedauert hat. Dies steht
haufig im Zusammenhang mit der fehlenden Kindheit, die ehemalige Betroffene in den Interviews
immer wieder beschreiben.

Person, die gepflegt wird — ,,der Mutter zuliebe”

Das Ausmal} des Belastungserlebens im Erwachsenenalter steht auch im Zusammenhang mit der
Person, die gepflegt wurde. Die traditionelle Rolle der Mutter war hier von zentraler Bedeutung. In
Familien mit zwei Elternteilen, oder der GroBmutter im gemeinsamen Haushalt, wurde die Pflege oft
zuliebe der Mutter durchgefiihrt. Das heilSt, wenn z.B. der Vater in der Familie die erkrankte Person
war, so war in der Wahrnehmung der Interviewpersonen, die Mutter diejenige, der geholfen wurde.
Die Mutter zu unterstiitzen war Hintergrund fir die Aufgabenibernahme.

War die Mutter erkrankt und die Rolle der Mutter ab einem gewissen Zeitpunkt nicht mehr gegeben
oder nur phasenweise gegeben, so lasst sich hier ein hoheres Ausmal® an Auswirkungen erkennen.
Mehrere Interviewpersonen betonen die Wichtigkeit der Mutter in ihrer Rolle und dass die Mutter
als Bindeglied in der Familie wesentlich war.

Art der Erkrankung

Die Art der Erkrankung spielt ebenfalls bei den Auswirkungen auf das Leben als erwachsene Person
eine grolRe Rolle. Demnach waren Kinder von Familienmitgliedern mit akuten und fir die Kinder
bedrohlichen Krankheitsepisoden, wie beispielsweise Epilepsie mit ihren immer wiederkehrenden
Anfallserscheinungen, mit anderen pragenden Ereignissen konfrontiert, als Kinder von
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Familienangehorigen mit einer eher gleichformig verlaufenden Erkrankung wie beispielsweise
Diabetes mellitus. Weiteres unterschied sich der Alltag von Familien, deren Familienmitglied an einer
psychischen Erkrankung litt, von dem von Familien mit einem koérperlich erkrankten Mitglied.
Je nachdem welche Erkrankung das Familienmitglied hatte, mussten die pflegenden Kinder und
Jugendlichen unterschiedliche Tatigkeiten Gbernehmen. Bei psychischen Erkrankungen und Epilepsie
stand das ,,im Auge halten” im Zentrum und die korperliche Pflege war teilweise gar nicht notwendig.
Beispiele hierfir sind:
,Wir haben Dinge libernommen wie zum Teil auf meine Mutter schauen” oder ,Sie hat sich
da jeweils sehr verletzt, wenn sie halt gestiirzt ist, durch einen Anfall, wenn sie nicht gerade
beaufsichtigt wurde. Und hat halt sehr viel Anwesenheit und sehr viel auch Aufmerksamkeit
gebraucht.”

Bei korperlichen Erkrankungen waren die Korperpflege und Hilfen aufgrund der
Mobilitatseinschrankung vieler Erkrankter die Hauptaufgaben ehemaliger pflegender Kinder und
Jugendlicher. Interviewpersonen beschreiben unterschiedliche Tatigkeiten, die aufgrund von
korperlichen Erkrankungen angefallen sind:
»Meiner Mutter helfen, wenn sie irgendwo hin wollte.” oder ,Insulin spritzen.” oder ,FiifSe
waschen.” wurden hier genannt.

Aufteilung in der Pflege

Die Pflegesituation liegt bei den meisten Interviewpersonen, aus heutiger Sicht betrachtet,
mindestens 15 Jahre zurlick. Viele Interviewpersonen betonen, dass es zu dieser Zeit
Unterstltzungsmoglichkeiten, wie es sie heute gibt, nicht gab. Daher wurden die Pflege und die
Bewaltigung des Alltags haufig innerhalb der Familie organisiert.

Wissen Uber Betreuung von auRen gab es nicht und die Betroffenen erwdhnen auch, dass sie die

Ill

Pflegesituation als ,,normal“ erlebten und als Kind fehlte ihnen das Bewusstsein, dass es auch anders
sein koénnte.
Wenige Familien bezogen Personen von aufRen in die Pflege mit ein. Nachbarlnnen, Verwandte oder
gute Freundlinnen wurden manchmal eingeweiht und halfen dann mit, wenn es nicht anders ging.
Meistens dann, wenn das Kind in der Schule war und die erkrankte Person nicht mehr alleine
gelassen werden konnte. Sobald das Kind zu Hause war, war es alleine fiir die Pflege zustandig:
,uUnd dann, wenn ich von der Schule gekommen bin, dann ist diese Nachbarin gekommen und
hat gesagt ,Ist alles in Ordnung, die Mama hat nur einen Anfall gehabt oder zwei Anfdlle
gehabt’ und hat mich mit ihr alleine gelassen. Und dann war ich halt den Rest des

Nachmittags mit meiner Mutter alleine.”

Erst als die pflegenden Kinder erwachsen wurden und ihr zu Hause verlieRen, wurde haufig
professionelle Pflege und Unterstlitzung in Anspruch genommen. Vor allem grundpflegerische
Malnahmen, wie Korperpflege, wurden dann durch professionelle Pflegedienste bernommen,
wenngleich die Gesamtverantwortung so gut wie nie aus der Hand gegeben wurde. Es wechselte die
Ebene der Verantwortung - von der direkten Pflege hin zur Organisation der Pflege:
,...einmal in der Woche Besuch von der Diakonie bekommen. ... meine Schwester hat sich um
die Medikamente gekiimmert, ... in der Situation habe ich mich eigentlich gekiimmert um ihr
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Essen auf Rddern, ... ihre Finanzen ... Und ansonsten haben wir eine Reinigungshilfe
organisiert, die zu ihr gekommen ist einmal in der Woche.”

Ehemalige Betroffene beschreiben, dass sie haufig keine andere Wahl hatten, weil sie zum Teil in die

Rolle des/der pflegenden Angehdrigen hineinwuchsen oder keine andere Person zur Verfligung

stand. Daher konnte die Pflege nur von dem minderjahrigen Familienmitglied idbernommen werden:
,Da war es nicht, irgendwie die Wahl, das war einfach so, ja. Also mit 14 mit so einem
dominanten Vater, da war ich jetzt auch vorher nicht wirklich gefragt, ob ich das jetzt machen
will oder nicht, sondern er hat gesehen er kann einiges nicht mehr selber machen und dann
macht das halt die Familie.”

8.3.2 Einflussfaktor: als Kind erlebte Auswirkungen der Pflege

Weitere Einflussfaktoren auf das Erwachsenenleben ehemaliger pflegender Kinder und Jugendlicher,
sind Auswirkungen der Pflegesituation damals, die ehemalige Betroffene bereits in der Pflegezeit
erlebten. Ehemalige junge pflegende Angehdorige bringen ihre Pflegeerfahrung mit einer Reihe von
Gefiihlen, sowohl negativen als auch positiven, in Zusammenhang. Angesprochen darauf, was ihnen
denn aus dieser Zeit am besten im Erinnerung war und was sie am meisten gepragt hat, wurden
Gefiihle wie Hilflosigkeit, Angste um die erkrankte Person, Uberforderung, Scham, Schuld,
niemanden zum Reden haben, fremdbestimmt sein, und positive Auswirkungen wie kindliche
Geborgenheit, starkes Verantwortungsgefihl, Reife, starker Zusammenhalt in der Familie und sehr
enge Beziehung zur erkrankten Person, genannt. Diese werden im Anschluss genauer dargestellt.

Sich hilflos fiihlen und um den Erwachsenen Angst haben
Besonders eingepragt hat sich die Hilflosigkeit in einer schwierigen Situation. Zum Beispiel beim
Baden der erwachsenen Person oder wenn diese stirzte und nicht aus eigener Kraft aufstehen
konnte. Aber nicht nur die eigene Hilflosigkeit, sondern auch jene der erkrankten Person,
beispielsweise bei starken Schmerzen oder bei einem epileptischen Anfall, wurde damals sehr
intensiv erlebt:
,Wenn sie einen Anfall bekommen hat, dann haben also diese fiirchterlichen Zuckungen
begonnen, aber dann hat sie geheult wie eine Sirene, und das war so furchtbar fiir mich. ... Ich
muss da also solche Angste um diese Mutter entwickelt haben, die mir damals gar nicht so
bewusst waren. “

Die zum Teil massiven existenziellen Angste um das erkrankte Familienmitglied erlebten vor allem
Kinder, die durch die Krankheit des Familienmitglieds mit akut bedrohlichen Episoden, wie z.B.
Epilepsie, gepragt waren. Die Unsicherheit wahrend eines Anfalles und das Wissensdefizit, das
Betroffene in der Kindheit erlebten, |6sten Angste, dass das Familienmitglied sterben kénnte, aus.

Sich verantwortlich fiihlen

Eine der Auswirkungen, die von allen Interviewpersonen genannt wurde, ist die als Kind erlebte frihe
Ubernahme von Verantwortung. Durch die Pflegesituation begannen sich ehemalige Betroffene um
das erkrankte Familienmitglied zu kiimmern, zeitgleich entwickelte sich das Geflhl, fur die erkrankte
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Person und deren Wohlbefinden verantwortlich zu sein. Diese friihe Verantwortungsiibernahme
wurde von vielen Betroffenen als positiv beschrieben, da sie Gleichaltrigen etwas voraus hatten und
schneller erwachsen wurden. So beschreibt eine Interviewperson ihr Verantwortungsgefihl
folgendermaRen:
,lch habe Verantwortung gehabt und eigentlich hat es mir auch getaugt. Ja. Es war auch ein
wichtiger Bestandteil meines Selbstversténdnisses, ja. Verantwortung zu haben, die auch
tragen zu kénnen.”

Viele Betroffene erlebten die Verantwortungsiibernahme jedoch nicht als selbstbestimmt, sondern
hatten das Gefiihl, dass sie ihnen zugeteilt wurde. Der rasche Ubergang von ,Kind sein” zum
,Erwachsenen werden”, oftmals viel zu frith in der Entwicklung des Kindes, wurde von vielen als
belastend empfunden:
,Und mir ist es so viele Jahre schlecht gegangen, durch diese Krankheitsgeschichte, weil ich
halt auch in einer schwierigen Phase war. ... dann plétzlich so diese ganze Verantwortung
libergestiilpt kriegen fiir einen Haushalt, der zu funktionieren hat.”

Teilweise entwickelte sich dieses Verantwortungsgefiihl so stark, dass Betroffene in ihrer Kindheit
bzw. Jugend alles erbrachten, um das Wohlbefinden des erkrankten Familienmitglieds zu verbessern.
Die eigenen Bediirfnisse wurden dadurch sehr stark vernachlassigt und die Kinder setzten sich dabei
selbst unter Druck, wie eine Interviewperson beschreibt:
,lch hatte sowieso immer ein sehr starkes Verantwortungsbewusstsein und dadurch war ich
sehr unter Druck, weil ich hab immer geschaut dass ich es méglich mache irgendwie und ja
meine ganze Freizeit alles ist drauf gegangen.”

Krankheit als normaler Teil des Alltags
Alle Studienteilnehmerinnen betonen, dass die erkrankte Person und die Krankheit Zentrum der
Familie waren und dadurch die Aufmerksamkeit aller Beteiligten auf die Bewaltigung des Alltags mit
der Krankheit gelenkt war. Somit wurden die eigenen Bedirfnisse in den Hintergrund geriickt. Dies
trifft vor allem auf Kinder zu, die seit ihrer frihen Kindheit pflegten. Manche betonen, dass sie die
Situation nicht anders kannten und daher nicht in Frage gestellt hatten. Dies beschreibt eine
Interviewperson folgendermalen:
,Wir haben auch ganz friih natiirlich, Aufgaben libernommen im Haushalt und alles, das war
einfach ganz normal.”

Erst ab dem Jugendalter merkten Betroffene, dass sich ihr Leben von dem anderer Gleichaltriger
unterschied. Doch auch dann stellten sie ihr Leben nicht in Frage, einerseits weil sie sich
verantwortlich fiihlten, andererseits, weil sie von klein auf lernten, die eigenen Bedirfnisse in den
Hintergrund zu stellen. Eine Interviewperson beleuchtet deutlich mit den Worten, ,,...es ist einfach
nie um mich gegangen.”, damit ihre Situation.

Damalige korperliche Auswirkungen

Die Studienteilnehmerlnnen konnten auch eine Vielzahl korperlicher Auswirkungen benennen, die
sie in Zusammenhang mit der damaligen Pflegezeit brachten. Als koérperliche Auswirkungen
beschreiben sie Schlafmangel, Verlust des eigenen Korpergewichts, verstarktes Fingernagel beiRen
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und o6fter selbst krank sein. Aufgrund der Angst, dass die erkrankte Person in der Nacht sterben
kénnte, kam es zu schlaflosen Nachten. Dies hatte zur Folge, dass sich die Konzentrationsfahigkeit in
der Schule und im Alltag verschlechterte:
»Ja, mir war immer kalt und ich war miide und das hat so lange gedauert und ich habe mich
schwer konzentrieren kénnen.”

Eine Interviewteilnehmerin betont, dass sie nichts mehr essen konnte, weil sie die Situation mit ihrer
erkrankten Mutter so sehr belastete. Eine weitere Person beschrieb, dass sie aufgrund der erlebten
Belastung verstarkt Kopfschmerzen hatte, unter anderem auch, weil sie nicht abschalten konnte. Sie
beschreibt die kdrperlichen Auswirkungen folgendermaRen:
»Ich war sehr viel krank. Ich habe Migrineanfdlle bekommen, schwerste. Ich habe, glaube ich,
einmal eine Lungenentziindung gehabt und so.”

8.3.3 Entscheidungspfade am Ubergang zum Erwachsenwerden

Beinahe alle Interviewteilnehmerlnnen waren in ihrer Jugend und Uber die Volljahrigkeit hinaus in
die Pflege eines erkrankten Familienmitglieds eingebunden. Wichtige Lebensentscheidungen, vor
allem die Ausbildung der Jugendlichen, wurden durch die Pflegesituation sehr stark beeinflusst.
Hierbei konnen drei Entscheidungspfade unterschieden werden, die im Anschluss genauer
beschrieben werden.

In der Pflegerolle bleiben
Typisch flr diese Phase ist, dass Lebensentscheidungen in beruflicher oder privater Hinsicht, bis Gber
den Tod des kranken Familienmitglieds hinaus, verschoben werden. Eine ehemalige junge pflegende
Angehorige, die fiir den Haushalt von sieben Personen und fiir die Pflege der GroBRmutter und der
Mutter verantwortlich war, erzahlt in ihrem Interview, dass sie zwar nach der Pflichtschule gerne
eine Ausbildung gemacht hatte, dies aber aufgrund der Situation zu Hause nicht méglich war. Einmal
probierte sie fiir ein paar Tage als Hilfskraft in einem Betrieb zu arbeiten, die Umstande zu Hause
verschlechterten sich in dieser Zeit aber so rasch, dass sie vor Ende des Probemonats noch ihr
Arbeitsverhaltnis beendete, um wieder ganztagig die Tatigkeiten zu Hause durchfiihren zu kénnen.
Ihre erkrankte Mutter bestimmte in dieser Situation, dass sie ihre beruflichen Lebensentscheidungen
nach hinten verschieben misse:

»lch habe zur Mama gesagt: ,Schau, lass mich das Monat fertig machen, nur das eine Monat,

dann kénnen sie jemanden suchen und so’. Und sie hat gesagt: ,Wenn du das Monat fertig

machst, werde ich nicht mehr leben’. Dann habe ich halt von heute auf morgen gekiindigt.”

Meist werden in dieser Lebenspassage, Entscheidungen der Jugendlichen von den erwachsenen
Familienmitgliedern bestimmt, wie das vorherige Zitat zeigt. Dies zeigt sich auch in den anderen
Entscheidungspfaden.

In der Pflegerolle bleiben und Verantwortung teilen

Eine andere Moglichkeit ist das Arrangement, weiterhin in der Pflege tatig zu sein und dennoch eine
eigene Ausbildung zu beginnen. Die Wahl der Berufsausbildung oder einer héheren Schule steht
hadufig direkt im Zusammenhang mit der Ndhe zum Wohnort bzw. mit der Nahe zum
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pflegebedirftigen Familienmitglied. Auch hier werden Entscheidungen vor dem Hintergrund der
Ricksichthahme auf das kranke Familienmitglied und der Notwendigkeit, selbst an der Pflege
beteiligt zu bleiben, mitbestimmt. Eine hohere Schulbildung oder das Interesse fiir eine spezielle
Berufsausbildung ware zum Teil mit einem Ortwechsel verbunden gewesen, was mit dem Umstand,
zu Hause gebraucht zu werden, nicht kompatibel gewesen ware. Die Erwagung einer hoheren
Ausbildung, verbunden mit einem Ortswechsel, wird von der pflegebedirftigen Person oft nicht
unterstiitzt oder in der Folge von den Jugendlichen, aus Ricksicht auf den/die Angehorige/n selbst
nicht in Betracht gezogen. Eine Interviewperson schildert dies folgendermalien:
»Hab mich dann entschlossen die Handelsschule zu besuchen, was (berhaupt nicht mein
Metier ist, ja. Hétte ich damals auch schon gewusst. Ich hitte gerne eine andere Schule
gemacht und die wiéire in B. gewesen und das ging gar nicht, weil mittlerweile waren alle
meine Geschwister nicht mehr da. Das ging nicht. Also das haben meine Eltern nicht
unterstiitzt.”

Entscheidungen werden zudem sehr stark von einem erlernten Verantwortungsbewusstsein gepragt.
Ehemalige Betroffene schildern, dass sie die Pflege keiner anderen Person lbergeben wollten, weil
sie sich fir das erkrankte Familienmitglied verantwortlich gefiihlt haben.

Die Pflegerolle verlassen — ,plotzlich war die Aufgabe weg“
In den Interviews zeigt sich deutlich, dass keiner der ehemaligen pflegenden Jugendlichen aufgrund
von eigenen beruflichen oder privaten Interessen die Pflegeverantwortung abgegeben hat. Die
meisten Interviewpersonen kombinierten die Ausbildung mit der Pflegerolle und gingen
Kompromisse zugunsten der Pflege ein. Die Pflegerolle wurde nur verlassen, wenn in dieser Zeit das
kranke Familienmitglied verstarb. Viele Betroffene wussten als Kind nicht, dass die Krankheit des
Familienmitglieds tddlich enden wird. Umso belastender wird dieses Ereignis dann beschrieben,
wenn die zu pflegende Person verfriiht oder unerwartet stirbt. Der Tod war fir die meisten ein
zentral pragendes Ereignis, nicht nur weil ein geliebtes Familienmitglied verstarb sondern auch, weil
damit die Aufgaben, die oft Gber eine lange Zeit und jeden Tag erfillt werden mussten, plétzlich
entfielen. Eine Betroffene schildert dies sehr genau:

,Mir ist alles véllig sinnlos vorgekommen, aber nicht weil sie gestorben ist, sondern weil ich

keine Aufgabe, ich hab auf einmal keine Aufgabe mehr gehabt. Ich hab gar nicht gewusst,

was ich mit meiner Freizeit anfangen soll ja, also, diese Pflege hat mir total gefehlt.”

Dies stellt Betroffene vor neue Herausforderungen im Alltag. Wie bei Auswirkungen der
Pflegeerfahrung beschrieben, fehlt pflegenden Kindern und Jugendlichen haufig das ,normale”
Leben, was massive Auswirkungen mit sich bringt. Durch den Tod des Angehdrigen verlassen
pflegende junge Erwachsene zwangshalber die Pflegerolle und reagieren anschlieRend auf
unterschiedlichste Weise auf das Fehlen der Aufgaben und den Tod des Familienmitglieds. Oft stehen
diese Reaktionen im Zeichen der Licken, die durch die fehlende Aufgabe entstanden sind und dem
Versuch, diese zu fiillen. Einige Betroffene sehnen sich nach kurzer Zeit nach einer eigenen Familie,
da die alte Familie mit dem Tod des Familienmitglieds auseinander gebrochen ist. Manche heiraten
entweder sehr rasch oder bekommen kurz nach dem Tod des ehemals zu pflegenden
Familienmitglieds, das erste eigene Kind und Ubernehmen gleich wieder Verantwortung. Eine
Teilnehmerin schildert dies folgendermalen:
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,Flir mich war das sicher auch so irgendwie eine Familie werden, war sicher auch dann wieder
ein Wunsch von mir, dass ich auch eine Familie wiederhabe. Weil das ist durch den Tod der
Mutter, ich weifs nicht, ob das beim Vater genauso wdre, aber beim Tod der Mutter bricht
schon auch so die Familie auseinander.”

Manche fiillen diese Liicke, indem sie beruflich in einer Pflegerolle bleiben und einen Pflege- oder

Sozialberuf ergreifen. Betroffene schildern, dass zwar die Trauer um die verstorbene Person sehr

grolR war, aber die Aufgabe nicht wegfiel, da sie im Beruf bzw. in der Ausbildung ihr Helfen

weiterfihren konnten. Die Pflege anderer Personen bot Ersatz, wie eine Interviewperson erzahlt:
»lch war dann ja schon in der Krankenpflegeschule, ja und wie sie gestorben ist, da war ich
dann im ersten Jahr in der Krankenpflegeschule und das war dann ein Ausgleich.”

8.3.4 Private und berufliche Lebensentscheidungen

Die Analyse der Interviews macht deutlich, dass sowohl eine Reihe an beruflichen als auch privaten
Lebensentscheidungen auf die kindliche Pflegeerfahrung zuriick gehen. Viele weisen darauf hin, dass
sie sich im Vergleich zu friiher bewusst flr oder gegen Dinge entscheiden, als pflegender Angehoriger
hatten sie meist keine Wahlmaéglichkeit.

8.3.4.1 Private Bindungen und Verpflichtungen vor dem Hintergrund der friiheren
Pflegeerfahrung

Einige Studienteilnehmerinnen scheuen sich Bindungen und Verpflichtungen einzugehen und
rechtfertigen dies mit der damit verbundenen Verantwortung. Sie betonen, dass sie in der Kindheit
den eigenen Interessen nicht nachgehen konnten und Verantwortung fiir andere Familienmitglieder
Ubernehmen mussten. Eine Interviewperson macht dies an der bewussten Entscheidung gegen ein
Kind im Interview deutlich:
(...) ich plane keine Kinder, weil ich genau weif3, dass ich dann wieder angehdngt bin und das
méchte ich ehrlich gesagt nicht mehr.”

Manchmal sind es auch die Erinnerungen daran, wie es einem selbst als Kind ergangen ist und
manche schildern, dass sie nicht standig an ihre Kindheit erinnert werden mochten. Sie entscheiden
sich daher bewusst gegen eigene Kinder, aus Angst durch die Kinder an die eigene Kindheit erinnert
zu werden.
Manche Interviewpersonen treffen ganz bewusst genau gegenteilige Entscheidungen. Sie berichten,
dass sie sich nach dem Tod des Angehdrigen sehr stark nach einer eigenen Familie sehnten, da die
,alte” Familie durch das Ableben der erkrankten Person auseinander gebrochen war. Durch das
eigene Kind konnten sie wieder Verantwortung Gbernehmen und sich um jemanden kiimmern. Sie
schlossen damit wieder an etwas fiir sie Vertrautem an:
,lch hab mir gedacht es geht weiter und ich hab ein Kind ich hab Verantwortung ich hab
wieder Verantwortung, natiirlich in einer anderen Konstellation.”

Viele der interviewten Personen leben in einer fixen Partnerschaft, viele sind verheiratet. Einige

betonen, dass sie sich ihre/n Partnerln nach bewussten Kriterien auswahlten; das tun andere zwar
auch, die betroffenen Personen beschreiben die Wahl des Partners/der Partnerin aber als bewusste
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oder viel haufiger als unbewusste Beeinflussung durch die damalige Pflegezeit. Wobei die Attribute
des Partners/der Partnerin sehr unterschiedlich und von individueller Erfahrung gepragt sind. Dies
beschreibt eine Interviewperson folgendermalen:
»Ich habe mir dann, ich denke mir ich habe meinen Partner vielleicht mit einem ganz anderen
Blickwinkel schon ausgesucht. Mit dem Blickwinkel auch, wie ist er sozial, was sind die
Wertigkeiten fiir ihn.”

Im Gegenzug dazu beschreiben einige Interviewpersonen ihre Bindungsprobleme, die sie ebenfalls
mit der kindlichen Pflegesituation in Zusammenhang bringen. Einerseits hindert z.B. die Angst vor
Verlust einer geliebten Person, sich auf eine Partnerschaft einzulassen, andererseits 16st eine fixe
Partnerschaft viel Druck auf die betroffene Person aus, da es wieder zur Einengung der persdnlichen
Freiheit kommen kdnnte:
,Also ich habe in [einem anderen Bundesland] einen recht lieben Freund gehabt, der war
wirklich meine grofSe Liebe, muss ich sagen. Und dann bin ich schwanger geworden, dann hab
ich die Panik bekommen, der wollte mich heiraten und dann hab ich Schluss gemacht. ... Ich
wollte das nicht, das war mir zu viel. Ich habe gewusst, ich halte das nicht aus.... Zu viel Druck,
zu viel Bindung.”

8.3.4.2 Die Pflegerolle verlassen vs. beruflich in der Pflegerolle bleiben

Die als Kind eingenommene Pflegerolle spielt eine wesentliche Rolle fiir berufliche Entscheidungen.
Dies trifft auch auf die Lebenspassage, in der die ersten beruflichen Entscheidungen, nach der
Pflegezeit getroffen werden zu. Wenn die pflegerische Verantwortung nicht mehr vorhanden ist,
schlagen viele ehemals pflegende Kinder und Jugendliche beruflich einen ganzlich anderen Weg ein.
Manche wollen nie mehr etwas mit Pflege zu tun haben und lehnen es ab, pflegerische
Verantwortung zu tibernehmen oder an die belastende Pflegezeit erinnert zu werden:

,Und das ist schon, also ich wiirde keinen pflegenden Beruf haben wollen.”

Andere bleiben unmittelbar nachher beruflich in der Pflegerolle, weil die Pflege fiir sie ein vertrautes
Terrain ist, in dem sie sich sicher fihlen und das sie kennen. Manche schreiben dies einer bewussten
Entscheidung zu, viele tun dies allerdings unbewusst. Dies hangt damit zusammen, weil in der
Lebensphase, in der erste berufliche Entscheidungen getroffen werden, die kindliche Pflegezeit
selten reflektiert wird und berufliche Entscheidungen deshalb nicht bewusst mit dieser Zeit in
Zusammenhang stehen.

Diese unbewussten Entscheidungen wurden oft erst in der Analyse der Interviews deutlich. Eine
Interviewperon erlduterte im Gesprach, nichts mehr mit Pflege zu tun haben zu wollen. Auf die
Frage, was die Person denn nach der Pflege beruflich gemacht hatte, stelle sich heraus, dass sie im
Bereich der Prothetik tatig war; ein Bereich, der eng mit der damaligen Pflegezeit verbunden war,
weil das kranke Familienmitglied eine Prothese tragen musste. Festzuhalten ist, dass viele Betroffene
im Laufe ihres Lebens in die Pflege zuriick gehen und dort berufliche Erflillung finden, wie noch
spater ausgefiihrt werden wird.
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8.3.5 Auswirkungen im Erwachsenenalter

Die Auswirkungen der damaligen Pflegesituation im Erwachsenenalter sind breit gefachert. Nicht alle
erleben dieselben Auswirkungen und ein Ursache-Wirkungszusammenhang ldsst sich nicht
beschreiben. Es lasst sich allerdings festhalten, dass die kindliche Pflegeerfahrung fir alle
Betroffenen eine sehr pragende Lebenszeit war und an niemandem spurlos voriibergegangen ist.
Eine Betroffene schildert dies folgendermalen:
»lch glaube die ganze Kindheit rinnt an uns wie ein Kiibel und der rinnt und rinnt. ... Ich denke,
dass alles préigend war.”

Viele fiihlen sich durch die damalige Zeit heute noch sehr belastet und beschreiben eine Vielzahl von

negativen Auswirkungen auf ihr jetziges Leben. Doch nicht nur negative Auswirkungen, sondern auch
positive Auswirkungen und positiv pragende Lebenserfahrung begleiten ihr Leben.
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8.3.5.1 Innere Bilder

Auf die Frage in den Interviews, was denn aus der Pflegezeit am meisten belastet, schildern viele
immer wiederkehrende ,innere Bilder", in denen pragende Situationen von damals in den Gedanken
plotzlich auftauchen. Mit negativen inneren Bildern verbinden Betroffene grofRteils Emotionen, wie
Angst, Hilflosigkeit, Uberforderung, das Gefiihl der Verlassenheit und ein schlechtes Gewissen. Vor
allem die eigene Hilflosigkeit in bestimmten Situationen beschaftigt ehemalige pflegende Kinder und
Jugendliche in der Gegenwart. Eine Interviewperson beschreibt, dass sie im Pflegeberuf Situationen
ausweicht, die sie an ihre verstorbene Mutter erinnern, da sie nicht immer an die damit verbundene
Hilflosigkeit erinnert werden méchte:

,Dass man einfach nicht mehr tun kann, diese unbdndige Hilflosigkeit, dass man daneben

stehen muss und zuschauen muss ja.”

Nicht nur die eigene Hilflosigkeit, sondern auch die erkrankte Person als hilflos zu erleben, wurde von
ehemaligen Betroffenen als sehr belastend beschrieben. Eine Teilnehmerin schildert, dass in ihren
Erinnerungen immer wieder die sterbende GroRmutter auftaucht und dass sie sie nicht mehr
betreute, weil sie die Hilflosigkeit der Erkrankten nicht mit ansehen konnte:
»Aber was mich immer begleitet hat war diese Hilflosigkeit damals. Und ich bin ja auch dann
nicht mehr hiniiber gegangen. ... Das habe ich immer noch im Ohr dieses Schreien nach mir.
So hilflos.”

Gegen diese inneren Bilder kann man sich nicht wehren. Sie tauchen einfach auf und machen sich in
den Gedanken breit. Und sie leisten einen wesentlichen Beitrag dazu, wie Personen die Gegenwart
erleben und wie belastet sie sich fiihlen.
Diesen negativen belastenden inneren Bildern steht die positiv prdagende Lebenserfahrung
gegenlber. Trotz der oftmals beschriebenen fehlenden Kindheit oder der schwierigen Zeit, betonen
Studienteilnehmerlinnen, dass sie auch positive Erinnerungen an die Pflegezeit haben. Das Gefiihl
geliebt zu werden und der starke Zusammenhalt in der Familie sind positive Geflihle, an die
Betroffene gerne zuriickdenken und die das Leben von ihnen nach wie vor beeinflussen. Eine
Interviewperson schildert, dass sie trotz allem ein sehr optimistischer Mensch geworden ist, weil sie
von ihrer Mutter geliebt wurde:
»Ich glaube ein ganz ein wesentlicher Faktor ist, dass ich bei all diesen Schwierigkeiten von
meiner Mutter sehr geliebt wurde als Kind.”

Eine weitere Person erzahlt, dass sie ihrer Mutter sehr dankbar war fiir die Erfahrungen und dass sie,
aufgrund der gemeinsamen Zeit in der damaligen Familie, heute in ihrer Familie sehr viel Wert auf
gemeinsame Zeit legt:
,Die schénsten Erinnerungen war die Zeit, was wir gemeinsam positiv verbracht haben. Und
ich bin auch in meiner Erziehung jetzt der Ansicht, das Schénste was ich dem Kind schenken
kann sind nicht irgendein Spiel oder ein Gegenstand, sondern das Schénste was ich einem
Kind schenken kann ist Zeit.”
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8.3.5.2 Erlebte Auswirkungen

Ehemalige Betroffene schildern eine Vielzahl von positiven und negativen Auswirkungen, die sie
heute auf die Pflegerfahrung von damals zurlickfiihren. Negative Auswirkungen machen sich
entweder korperlich oder psychisch bemerkbar oder zeigen sich im sozialen Bereich der nun mehr
erwachsenen Person.

Psychische Auswirkungen

Viele der Auswirkungen lassen sich als psychische Auswirkungen darstellen. Zum Teil sind es
Auswirkungen, die bereits in der Kindheit bzw. Adoleszenz entstanden sind und mitgenommen
wurden, andererseits Auswirkungen, die sich teilweise erst Jahre spater entwickelten, von den
Betroffenen aber auf die Pflegesituation zurtickgefiihrt werden.

Schuldgefiihle
Schuldgefiihle treten dann auf, wenn ehemalige pflegende Kinder das Gefiihl haben, selbst fir die
Erkrankung oder deren Fortschreiten mitverantwortlich zu sein. Eine Interviewperson erzahlt eine
Situation, als ihre Mutter das erste Mal einen epileptischen Anfall hatte. Sie kletterte als kleines Kind
eine Boschung hinauf, sie schrieb den ersten epileptischen Anfall der Angst der Mutter davor zu, dass
sich das Kind verletzen koénnte. Die Interviewperson war jahrelang davon Uberzeugt, die Krankheit
dadurch selbst ausgeldst zu haben. Die Schuldgefiihle, die in der Kindheit entstanden sind, belasten
nach wie vor:
,lch bin mit Sandalen so eine kleine Béschung rauf und meine Mutter hat sich furchtbar
aufgeregt und da hat sie ihren ersten epileptischen Anfall bekommen und ich hab ja nicht
gewusst was jetzt los ist und ja hab eben Jahre lang geglaubt ich hab das ausgeldst mehr oder
weniger, und das Gefiihl war irgendwie nicht so gut.”

Eine weitere Interviewteilnehmerin hatte das Gefuhl, ihre pflegebedirftige Grofmutter beim
Sterben alleine gelassen zu haben. Sie beschreibt dabei verschiedene Griinde, warum sie die letzten
Tage vor dem Tod der GroBmutter, die Pflege nicht mehr Gbernahm:
,Und weil dadurch, dass ich nicht mehr riiber gegangen bin hat mich das eigentlich jahrelang
nachher beschidiftigt, dass ich zum Beispiel Trédume gehabt habe.”

Aufgrund des ,alleine lassen in der Sterbephase” entwickelte sie bereits kurz nach dem Tod massive
Schuldgefihle, die sich unter anderem auch in jahrelangen nachtlichen Alptraumen adulRerten.

Verlusténgste
Ehemalige Betroffene schildern das Vorhandensein von Verlustdngsten, die bereits in der Kindheit
entstanden sind. Diese wurden aufgrund der existenziellen Angst und die Sorge um das kranke
Familienmitglied aufgebaut. Eine Interviewperson beschreibt die Angst vor moglichen epileptischen
Anféllen der Mutter:

,Ich war stindig von Angsten geplagt, so wirklich von richtigen Angsten geplagt.”

Die Tochter einer psychisch erkrankten Mutter entwickelte Verlustangste, da die depressive Mutter

immer wieder zu ihr sagte, dass sie (die Mutter) nicht alter als 40 Jahre werden wiirde. Das AusmaR
dieser Angste beschreibt sie im Interview sehr deutlich:
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,Sie hat gejammert und, also diese Angste, die ich gehabt habe, dass meine Mutter stirbt, ich
kann das eigentlich niemanden sagen.”

Als Kind wurden diese Angste meist als existentielle Angste erlebt, da der Verlust eines erwachsenen
Familienmitgliedes Unsicherheiten beim Kind auslost, was mit diesem danach passieren wiirde, wenn
die erwachsene Person nicht mehr am Leben ist:
,lch hab immer geglaubt, meine Mutter stirbt jetzt sowieso. Dann die Angst, wenn die Oma
dann auch noch stirbt, weil die Oma ist ja viel dlter, dann habe ich gar niemanden mehr, der
mir hilft.”

Diese Verlustangst endete bei vielen ehemaligen Betroffenen jedoch nicht mit dem Ende der
Pflegeverantwortung, sondern beeinflusst nach wie vor den Alltag der nun erwachsenen Person.
Bei manchen wird diese Verlustangst im Erwachsenenalter auf andere Angehdrige oder andere
geliebte Personen projiziert. Dies wirkt sich beispielsweise so aus, dass Angehorige standig erreichbar
sein missen, sei es personlich oder per Telefon. Im Extremfall flrchten sie um ihr Leben, wenn
jemand schwerer erkrankt. Eine Person schildert wochenlange Verlustangste im Zusammenhang mit
einer bevorstehenden Reise:
»Viele meiner Verlusténgste bekomme ich bis heute nicht in den Griff. Das heifst, ich fliege in
zwei Wochen fiir fiinfeinhalb Wochen nach Amerika und jetzt habe ich schon wieder
kérperliche Symptome, weil ich mich fiirchte vor dem Abschiednehmen von meiner Tochter
und von meinem Enkelkind. Ich fiirchte mich ja nicht vor der Reise, ich flirchte mich vor dem
Abschiednehmen. Und ich fiirchte mich vor dem Getrenntsein von meinen Lieben, und das
aber in einer Art, wo ich selber merke, das ist nicht gesund, das ist nicht normal, das ist zu

viel.”

Ubersteigertes Kontrollbewusstsein
Eine der resultierenden Auswirkungen der Pflegeerfahrung als Kind bzw. im jugendlichen Alter ist ein
Ubersteigertes Kontrollbewusstsein, das sich im Erwachsenenalter nach der Pflege entwickelte.
Interviewpersonen beschreiben, dass sie in der Zeit, in der sie als pflegende/r Angehoriger tatig
waren, wie bereits ofter erwdhnt, keine Zeit fiir sich selbst hatten. Sie hatten keine eigene Kontrolle
Uber ihr Leben. Die verflighbare Zeit auBerhalb der Schule wurde der Pflege, der erkrankten Person
und den Tatigkeiten, die sonst noch ibernommen wurden, gewidmet. Nach der Pflegeverantwortung
hatten viele plotzlich Zeit zur Verfiigung und wussten oft nicht wie sie damit umgehen sollen. Sie
entwickelten daraufhin ein sehr kontrolliertes Verhalten, da sie mit der frei verfligbaren Zeit vor eine
Herausforderung gestellt wurden, mit der sie nicht umgehen konnten. Eine interviewte Person
beschreibt dies folgendermaRen:

»Ich hab angefangen gewisse Bereiche meines Lebens zu kontrollieren weil ich eben damals so

liberhaupt keine Kontrolle liber mein eigenes Leben gehabt habe.”

Nicht nur die Freizeit, auch andere Bereiche des Lebens wurden kontrolliert. Dies geht soweit, dass in
manchen Fallen auch Kontrolle tiber Essen ausgetibt wird:
,Einfach weil ich so genau aufgepasst hab was esse ich, wann esse ich, also ich war gar nicht
so auf ich will abnehmen, sondern einfach nur diesen Bereich kann ich kontrollieren und wenn
ich mehr oder weniger nicht essen will, dann tu ich das auch nicht so in der Art.”
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Eine Interviewperson beschrieb die Kontrolle als Befriedigung, da sie endlich selbst entscheiden
konnte, was sie tun mochte und tun kann. Aus diesem Kontrollverhalten resultieren Zwange in
verschiedenen Lebensbereichen, die wiederum als sehr belastend erlebt werden.

Ordnung haben wollen
Manche entwickeln einen Gibertriebenen Ordnungssinn, weil die Zeit in der Kindheit oft als chaotisch
erlebt wurde. Eine Interviewperson schildert, dass damals kein Wert auf Ordnung gelegt wurde und
dass sie daher heute ein sehr ordnungsliebender Mensch ist. Aufgrund der Erkrankung des
erwachsenen Familienmitglieds und der damit verbundenen Aufgaben, riickte vor allem in dieser
Familie die Hausarbeit in den Hintergrund:
,Was Lebens bestimmend geworden ist, aufgrund dieser friihen kindlichen Erfahrungen. Ja
vielleicht ein bisschen ein libertriebener Ordnungssinn, weil unsere Wohnverhdltnisse waren
halt doch so, dass das alles sehr chaotisch war.”

Egal ob im Haushalt oder in anderen Bereichen, Ordnung ist bei vielen ehemaligen pflegenden
Kindern ein Thema.

Angst vor eigener Erkrankung
Manche Interviewpartnerinnen erzédhlen, dass sie in ihrem Leben irgendwann mit der Angst, selbst zu
erkranken, konfrontiert wurden. Einerseits die Angst vor einer lebensbedrohlichen Erkrankung und
deren Folgen, andererseits die Angst, was mit den anderen Familienmitgliedern passieren wiirde.
Zweites beschreibt eine Person folgendermalen:
LJAlso ich bin ja selber Mutter jetzt mittlerweile von 3 Kindern und ich hab immer wieder,
wenn es mir kérperlich nicht gut ging, so panikartige Momente gehabt, wo ich dann halt auch
mir die Frage gestellt habe: Was ist wenn mit mir was ist, und wenn ich krank werde und wer
kiimmert sich um meine Kinder?“

Eine Interviewperson schildert, dass sie sich jahrelang nicht erkundigte, ob die Erkrankung der
verstorbenen Mutter vererblich sein kdnnte, aus Angst selbst zu erkranken:
»lch hab mich sehr lang nicht mal informieren oder nachschauen getraut ob das liberhaupt
vererblich ist.”

Zum Teil begleitet die Angst selbst zu erkranken ehemalige pflegende Kinder und Jugendliche das
ganze Leben und wird als sehr belastend erlebt. Die meisten Studienteilnehmerinnen betonen
jedoch, dass sie sich zwar Gedanken lber die Moglichkeit selbst zu erkranken machen, vor allem
wenn sie das Alter erreichen, in dem das pflegebediirftige Familienmitglied damals verstarb, aber
diese Gedanken verschwinden grof3teils wieder.

Korperliche Auswirkungen

Interviewpersonen schildern, dass sich aufgrund der damaligen Pflegesituation im Erwachsenenalter
unterschiedliche korperliche Beschwerden manifestiert haben. Zum einen werden Auswirkungen
genannt, die aufgrund korperlicher Belastung entstanden sind, wie z.B. Riickenschmerzen. Eine
Interviewperson beschreibt dies folgendermalen:
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,lch hab sicher seither mit meinem Riicken eben auch Probleme. Ich meine, es ist kein
Honiglecken, wenn mir die Oma da vom Bett herausfdllt. Und sie ist oft auch vom Leibstuhl
hinunter gerutscht und ich muss sie allein mit 120 Kilo aufheben.”

Zum anderen werden korperliche Auswirkungen genannt, die aufgrund von psychischen
Auswirkungen, die auf die Pflegesituation zuriickgefihrt werden, entstanden sind. Eine
Interviewperson schildert Gber ihre Magenprobleme Folgendes:
,Magenprobleme hatte ich starke. Das war dann letztendlich die Diagnose chronische
Gastritis, weil das immer wieder iiber Jahren war .... Im Grund ist es meine Nervositit, die sich
auf den Magen geschlagen hat.”

Stark ausgepragte korperliche Belastungen sind selten. Es werden auch positive korperliche
Auswirkungen beschrieben, so schildert eine betroffene Person, dass sie aufgrund der Erkrankung
der Mutter ihren eigenen Korper bewusster wahrnimmt:
,und ich versuche einfach relativ gesund zu leben. Ich bewege mich viel und bin viel draufien
und versuche mich gesund zu erndhren... also ich denk mir immer ich versuche halt schon so
diese Risikofaktoren klein zu halten, da ich vom genetischen erhéhtes Risiko habe.”

Soziale Auswirkungen

Als soziale Auswirkungen werden von Interviewpartnerinnen vor allem positive Auswirkungen
genannt, nur das Fehlen des normalen Lebens beschreiben Betroffene als negative Auswirkung.
Wie bereits erwdhnt, wird der Alltag von pflegenden Kindern und Jugendlichen haufig durch die
Krankheit und die damit verbundenen Tatigkeiten dominiert. Dadurch wird der Familienalltag anders
erlebt und gestaltet als in ,normalen” Familien, vor allem Kinder, die bereits im Kleinkindalter in die
Rolle als pflegender Angehoriger gewachsen sind, kennen das Leben ohne Erkrankung nicht.
Ehemalige Betroffene erzdhlen in ihren Interviews, dass sie teilweise fast keinen Kontakt zur
AulRenwelt hatten, da sie keine Zeit dafiir hatten. Dies hatte zur Folge, dass die pflegenden Kinder
und Jugendlichen nie lernten einen ,,normalen” Alltag zu leben. Mit dem Tod des Familienmitgliedes
veranderte sich plotzlich der Alltag und die Aufgabe, jemanden zu pflegen, war nicht mehr gegeben.
Dieses ,Wegfallen” der Aufgabe wurde aber von vielen nicht als entlastend empfunden, sondern
brachte eine Reihe an Herausforderungen mit sich. Eine interviewte Person beschreibt, wie schwierig
es nach wie vor fir sie ist, normale Dinge des Alltags zu verstehen und damit richtig umgehen zu
kénnen:
,ESs ist heute noch wenn ich irgendwo hin komme jetzt auch zu Freunden oder Bekannten,
manchmal wundert es mich heute noch wie die da miteinander umgehen ... das bin ich nicht
gewdhnt, mich beschdftigen so Kleinigkeiten, dieses kleine alltdgliche Leben das fehlt mir
irgendwie.”

Eine der am haufigsten genannten positiven Auswirkungen ist die Sensibilitdit ehemaliger pflegender
Kinder und Jugendlicher, das heiBt, dass sie sich als nicht oberflachlich beschreiben. Durch die Pflege
und weil sie schon frih auf die Bedlrfnisse anderer eingehen mussten, erlernten ehemalige
Betroffene bereits als Kind empathisch zu sein. Sich in andere Personen hineinversetzen kénnen und
sich um ihre Bedirfnisse zu kiimmern, zeichnet die meisten ehemaligen pflegenden Kinder und
Jugendlichen aus und spiegelt sich auch haufig in ihrer spateren Berufswahl wieder:
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,Dass ich mich sehr gut in andere Leute hineinversetzen kann, das hat sicher damit zu tun,
dass ich gelernt habe, in meine Mutter so hineinzuschauen, sie so zu beobachten, ihre
Befindlichkeit immer im Auge zu haben. Das darf man ja nicht nur negativ sehen.”

Ein weiterer positiver Aspekt ist die Ernsthaftigkeit ehemaliger pflegender Kinder und Jugendlicher.
Sie betonen, dass sie sensibler reagieren als Personen, die in Familien ohne Krankheit aufgewachsen
sind. Dies fuhrt dazu, dass sie heute einerseits offen (ber Themen wie Krankheit sprechen und
andererseits Problemen anderer Mitmenschen nicht oberflachlich gegenliber stehen, sondern
aufgrund ihrer Erfahrung sehr sensibel sind. Eine Betroffene betont, dass sie aufgrund der
Pflegeerfahrung auf Oberflachlichkeit keinen Wert legt und dies an sich selbst sehr schatzt:

»Ich empfinde mich nicht als oberfléichlichen Menschen und das finde ich sehr gut.”

Die Sensibilitat gegenliber den Problemen anderer und Empathie flihren bei vielen dazu, dass sie ein
hohes soziales Engagement entwickeln. Interviewpersonen erzihlen immer wieder, dass sie aufgrund
ihrer Pflegeerfahrung eine andere Sichtweise auf Probleme ihrer Mitmenschen haben und diesen,
nicht ohne einzugreifen gegenliberstehen kénnen. Eine Person, die heute in der Gesundheits- und
Krankenpflege arbeitet, beschreibt ihr Engagement folgendermalen:
»Wann ich die Situation heute irgendwo mitkriegen wiirde, dass irgendwo so eine Situation
ist, wiirde ich, erstens gleich einmal sofort nicht nur beraten sondern auch helfen. Ich bin
nicht nur beruflich in einem sozialen Bereich, sondern engagiere mich eigentlich auch privat
fiir soziale Projekte, was ich einfach total gerne mache wenn ich weif3, es sind Menschen, die
in Not sind oder die Hilfe brauchen.”

Dieses soziale Engagement ist eines der wesentlichen Merkmale ehemaliger pflegender Kinder, das
alle Interviewpersonen als wesentliche Auswirkung ihrer Pflegeerfahrung an sich schatzen.

Die Auswirkungen auf das gegenwartige Leben von ehemaligen pflegenden Kindern und Jugendlichen
werden sehr unterschiedlich geschildert und sind abhdngig von unterschiedlich erlebten
Pflegeerfahrungen. Die Empfindungen, sich weiterhin oder wieder verantwortlich zu fiihlen und sich
dem Leben gewachsen zu fiihlen, vereinen jedoch alle Interviewpersonen.

Verantwortung zu iibernehmen bleibt

In der Lebenspassage, die unmittelbar an die Pflegezeit anschlieBt betonen viele, dass sie keine
Verantwortung, weder im privaten noch im beruflichen Bereich Glbernehmen wollten. Trotzdem wird
das erlernte Verantwortungsbewusstsein in der Kindheit ins Erwachsenenalter mitgenommen und
rickt oft erst nach einem langeren zeitlichen Abstand zur kindlichen Pflegezeit wieder in den
Vordergrund. Alle Interviewpersonen beschreiben eine der wesentlichen Auswirkungen, dass sie
nach wie vor Verantwortung Ubernehmen, sei es privat oder beruflich. Dies setzt Reflexion der
kindlichen Pflegezeit und einen zeitlichen Abstand dazu voraus.

Verantwortung zu Gbernehmen wird genauso wie in der Kindheit sowohl positiv als auch negativ
empfunden. Einerseits betonen Interviewpersonen, dass sie gerne Verantwortung fiir Bereiche der
Arbeit, in der Familie oder fiir die Organisation von Dingen Ubernehmen, da sie das Resultat als
Bestatigung des eigenen Konnens sehen. Andererseits Ubernehmen sie oft unbewusst zu viel
Verantwortung und fihlen sich wie in der Pflegezeit Gberfordert und belastet. Eine Interviewperson
schildert, wie schwierig es sei, sich nicht zu viel Verantwortung selbst aufzuerlegen, folgendermalen:
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,Also ich glaube, dass libernimmt man in vielen Lebensbereichen und das kann positiv sein, ja,
weil man eben zum Beispiel die Projektpartner auf eine positive Art motivieren kann. Aber das
heifst natiirlich auch, dass man manchmal seine eigenen Grenzen libersieht und sich
verausgabt oder zu viel hineinsteckt. Und dann zum spdéiten Zeitpunkt darauf kommt, es geht
ja eigentlich um mich und mir geht es eigentlich nicht so gut.”

Sich dem Leben gewachsen fiihlen

Ein wesentlicher Aspekt kindlicher Pflege ist die Tatsache, dass trotz der teilweise fehlenden Kindheit
und der schwierigen Lebensumstande, etwas Positives aus dieser Zeit mitgenommen wird. Durch die
Herausforderungen in der Kindheit fiihlen sich viele heute dem Leben gewachsen. Angesprochen auf
das, was aus der Kindheit mitgenommen wurde, antwortet eine Interviewperson wie folgt:

,Aber es ist einfach so, man glaubt gar nicht wie viel Kraft man da bekommt.”

Diese Kraft hilft Betroffenen in der Gegenwart mit dem Erlebten umzugehen und ermutigt sie, im

Erwachsenenleben schwierige Situationen zu bewaltigen. Sie wissen, wozu sie im Stande sind und es

kann sie nur schwer etwas aus der Fassung bringen. Dies beschreibt eine Person folgendermalen:
»Also Dinge miissen gemacht werden und unabhdngig davon, es ist manchmal auch von
Vorteil, wenn es mir nicht gut geht, aber ich weifs es muss gemacht werden, mache ich es
trotzdem. Andere Leute sind von dem so geldhmt, dass sie dann gar nichts mehr machen
kénnen. Bei mir ist da eine hohe Schwelle.”

8.3.6 Wie gehen Betroffene heute mit der erlebten Pflegeerfahrung um?

8.3.6.1 Nicht dariiber reden vs. dariiber reden miissen

Ein zentrales Merkmal von pflegenden Kindern ist, dass sie nicht Gber ihre Pflegeerfahrungen reden.
Dies zieht sich bis ins Erwachsensein durch. Der GroRteil der Teilnehmerinnen hat jahrelang nicht
Uber die Krankheit des Familienmitglieds und die Aufgaben, die Gbernommen werden mussten,
gesprochen. Es galt haufig nicht als erzdhlenswert, weil es normal war. Dies zeigte sich auch beim
Erstkontakt der Interviews. Betroffene waren unsicher, ob sie als Interviewpersonen in Frage kamen,
weil sie sich nicht als Teil einer besonderen Gruppe sahen oder darliber reden war mit
Verletzlichkeit, Trauer oder Angst vor Stigmatisierung verbunden.
Nicht darliber reden ist im Erwachsenenalter auch ein Bewaltigungshandeln. Viele beschreiben, dass
sie nicht an die Zeit erinnert werden wollen. Sie verdrdngen sie aus Angst davor, dass dadurch
negative Gefiihle aufkommen, die sie sich nicht im Stande sehen zu kontrollieren. Manche duRerten
Gefiihle wie Hass, Uberforderung und Hilflosigkeit, die dazu fiihrten, dass sie nach ihrer
Pflegeerfahrung nicht Gber diese Lebenspassage sprachen und sie meist verdrangten. Selbst in der
erweiterten Familie wissen Angehdrige oft nicht tiber deren Vergangenheit Bescheid.
Eine Studienteilnehmerin schilderte, dass sie sehr lange aufgrund von grofRer Trauer nicht Gber das
Erlebte sprechen konnte:
,Und ich hab auch sehr lange gar nicht dariiber sprechen kénnen, also (iber das. Ich hab
eigentlich immer dann zum Weinen angefangen, wenn ich liber meine Mutter geredet habe.”

Bei vielen schraubt sich der Leidensdruck allerdings mit den Jahren zunehmend in die Hohe und tber
die damalige Zeit zu reden, wird fir viele zum elementaren Bedirfnis. Vor allem dann, wenn

107



korperliche oder psychische Symptome nicht mehr negiert werden koénnen, holen sich viele
Betroffene psychotherapeutische Hilfe, um die damalige Zeit aufzuarbeiten. Eine Interviewperson,
die Gber 10 Jahre nicht lber die Pflegeerfahrungen sprach, beschreibt dies folgendermaRen:
»lch muss dazu sagen ich bin jetzt seit drei Jahren in Therapie weil ich eben gemerkt habe
irgendwann muss das mal raus und da hab ich irgendwann dann einmal festgestellt, es sitzt
und nagt irgendwo alles in mir, irgendwie es, ja wie gesagt es muss einfach mal irgendwo
raus, weil irgendein Ventil braucht man einfach.”

Sie wahlte Gesprachstherapie zur Unterstiitzung, da sie mit den Konsequenzen ihrer Kindheit nicht
umgehen konnte. Eine andere Interviewperson besuchte bereits wahrend der Pflegezeit eine
Selbsthilfegruppe fiir Kinder von psychisch Erkrankten zur Unterstiitzung.

8.3.6.2 Die eigene Identitat kldren

Im Laufe des Erzdhlens ihrer Lebensgeschichte wird vielen Interviewpartnerinnen bewusst, dass sie
sehr lange auf der Suche waren, wer sie eigentlich sind und was fiir sie im Leben wichtig ist. Diese
Suche fiihren Betroffene oft auf die Pflegezeit zuriick, da wie bereits mehrmals erwadhnt, die eigenen
Bediirfnisse in den Hintergrund riickten und ihnen bis zum Ende der Pflege oft nicht bewusst war,
dass auf die eigenen Bediirfnisse keine Riicksicht genommen wurde. Erst als die Pflegezeit vorbei war
erkannten sie, dass sie ihre gesamte Freizeit der erkrankten Person widmeten und dass sie
Kompromisse, vor allem in der eigenen Ausbildung, zugunsten der Pflege eingingen. Eine
Interviewperson beschreibt, dass sie erst lernen musste ihre eigenen Bediirfnisse zu erkennen und
zugunsten dieser Entscheidungen zu treffen:
,Bin ich jetzt eben auch dabei, dass ich lerne ich bin auch wichtig oder ich bin wichtig genauer
gesagt und dass ich einfach mal in mich gehe und mir (iberleg was will ich eigentlich und
wenn ich dann mal mit meiner Antwort mal fiinf Minuten oder zehn Minuten oder auf einen
ganzen Tag (iberleg bis ich wem sagen kann das will ich, ich arbeite einfach daran, dass ich
mir die Zeit nehme, weil dadurch, dass viele Situationen fiir mich einfach ungewohnt sind.”

Einige finden ihre Identitat in der Hilfe und Unterstltzung anderer, was sie, Gber Umwege, oft in die
berufliche Pflege fiihrt. Viele lGbten ihren Erstberuf aus Griinden der Vereinbarkeit mit der Pflege des
kranken Familienmitglieds aus. Sie merkten jedoch im Erwachsenenalter, dass dieser Beruf fiir sie
weder befriedigend noch sinnstiftend war. Sie machten sich auf die Suche nach anderen
Moglichkeiten, probierten verschiedene Dinge aus und landeten schlieBlich wieder in einem sozialen
oder helfenden Beruf, oft sogar in der Krankenpflege. Fiir manche verkdrpert die Riickkehr in die
Pflege eine unbewusste Aufarbeitung der kindlichen Pflegezeit. Eine Interviewperson schildert, dass
sie jahrelang mehrere Arbeitsstellen und Ausbildungswege nebeneinander hatte, aber das psychische
Wohlbefinden nie befriedigt war. Erst als sie eine Krankenpflegeausbildung absolvierte, verbesserte
sich ihre psychische Befindlichkeit.

Den Identitatsfindungsprozess und die Riickkehr in das, was einem vertraut ist, erklart eine
Interviewteilnehmerin damit, etwas wieder gut machen zu wollen, weil sie ihre GroBRmutter im
Sterben alleine lieR. Sie (ibte mehrere Berufe aus und kam {ber Umwege - Studium,
Tourismusbranche, Heimbhilfe zurlick zur Pflege. Sie fand durch ihre Tatigkeit als diplomierte
Pflegeperson innere Ruhe:
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,Also ich war selber eine Zeit lang psychisch sehr schlecht, wo ich einfach total irgendwie so
suchend war. Und dann habe ich eben fiinf Jahre in einem Hotel gearbeitet und habe parallel
dazu, eben weil es mir selber so mies gegangen ist, eine Heimhilfeausbildung [und
anschliefSend eine Krankenpflegeausbildung] begonnen. Und manche Leute die haben meiner
Oma auch dhnlich geschaut oder vom Wesen her und da habe ich mir immer gedacht, das ist
wirklich wie meine Oma. Und da habe ich mir dann irgendwie so bewusst auch gesagt, an
denen machst du es wieder gut. Also wie so ein, nicht so ein verhandeln mit Gott, das glaube
ich gar nicht, aber einfach so als hdtte ich da einen Ausgleich fiir mich geschaffen dann,
seelisch, und dann gingen auch diese Tridume weg.”

Andere Betroffene erzahlten, dass sie sich in ihrem Beruf nicht wohl fiihlten, weil ihnen der Kontakt
zu anderen Personen fehlte. Vielmehr wollten sie anderen helfen und fanden darin ihre berufliche
Bestimmung, wie es eine Interviewperson erzahlt:
,Nach der Handelsschule habe ich gearbeitet in einem GrofShandelsbetrieb,
Lebensmittelgrofshandel, auch (iberhaupt nicht meine Welt, Biiro. Das habe ich fiinf Jahre
ausgehalten, solange bis das mir, bis dass ich gesagt habe, das geht nicht, unméglich. Habe
dann wieder in der gleichen Stadt noch die Krankenpflegeschule besucht.”

Fiir die Kldarung der eigenen ldentitat ist es notwendig, zuerst die eigenen Bediirfnisse wahrnehmen
zu konnen. Dies war bei vielen nur mit professioneller psychotherapeutischer Unterstiitzung moglich.
Zum Zeitpunkt des Interviews waren viele noch auf der Suche nach der eigenen ldentitdt oder gerade
dabei, eigene Bediirfnisse zu erkennen. Berufliche Entscheidungen sind zwar bei pflegenden Kindern
stark von der Vertrautheit der Pflegesituation in der Kindheit beeinflusst, das heillt aber nicht, dass
alle in die Pflege oder einen helfenden Beruf zuriickkehren. Manche erkennen ganz klar, dass die
pflegerische Erfahrung etwas ist, was sie im Erwachsenenalter gar nicht mehr brauchen.

8.3.6.3 Es anders machen und einen normalen Alltag erleben wollen

Wegen des oftmals veranderten Alltags in der Pflegezeit versuchen Betroffene ihr Leben so normal
wie moglich zu gestalten. Sie machen bewusst Dinge in ihrem jetzigen Leben anders, als sie es selbst
erfahren haben, sie setzten einen Kontrapunkt. Viele ehemalige pflegende Kinder haben in ihrer
Kindheit gelernt, nicht tber die Krankheit des Familienmitglieds und Uber ihre Sorgen zu sprechen.
Vor dem Hintergrund des ,nicht dariiber Redens” in der Kindheit, pflegen viele absichtlich eine
moglichst offene Kommunikation in ihrer Familie. In der Gegenwart lehren ehemalige Betroffene ihre
Kinder offen (iber Probleme zu reden und die eigenen Bediirfnisse zu beachten. Eine Interviewperson
beschreibt dies folgendermaRen:

,Dass ich ihnen heute die Mutter sein kann und sage: Kinder es ist kein Problem der Welt zu

grof3. Wir schaffen das, und wir machen das. Man kann iiber alles sprechen, (iber jede Angst.”

Interviewpartnerinnen schildern, dass sie teilweise aufgrund der Erkrankung des Familienmitglieds
eine schlechte Beziehung zur erkrankten Person hatten. Dies traf vor allem auf ehemalige pflegende
Kinder psychisch erkrankter und suchterkrankter Eltern zu, da Bewusstseinsveranderungen der
psychisch erkrankten Person oder GbermaRiger Alkoholkonsum eine gute Beziehung hemmten. Eine
gute und innige Beziehung in der Familie ist daher heute ein weiteres zentrales Element des
Familienalltags, auf das nun erwachsene Betroffene achten. Eine Interviewperson schildert:

109



,lch traue mir behaupten, dass ich eine gute Beziehung zu meinen Kindern habe. Dass ich
ihnen auch Gefiihle mitgebe. Dass ich ihnen sage, dass ich sie gerne habe. Dass ich unendlich
dankbar bin, dass sie da sind und dass sie auch mir das sagen. Und das beweist mir schon,
dass ich eine offene Beziehung zu meinen Kindern habe.”

Einige ehemalige pflegende Kinder und Jugendliche verspirten in der Pflegezeit eine extreme

finanzielle Not. Aufgrund dieser Erfahrung streben sie heute nach finanzieller Sicherheit, sei es fir

sich selbst oder fir ihre Kinder. Eine Studienteilnehmerin erzdhlt in ihrem Interview, dass die

finanzielle Absicherung der Familie gegeben ware, auch wenn ein Familienmitglied erkranken wiirde:
»Nur von der finanziellen Seite, das war uns, also meinem Mann und mir, einfach immer
wichtig, dass auch unsere Kinder, falls uns was passiert, abgesichert sind. Einfach mit
Versicherungen. Dass ich sage, wenn ein Unfall passiert oder jemand da von uns sterben
wiirde, dass der andere einfach gut weiterleben kann.”

AbschlieRend sei gesagt, dass nicht nur, von ehemals pflegendenden Kindern, Dinge bewusst anders
gemacht werden, sondern auch positive Aspekte der Pflegezeit ins Erwachsenenalter mitgenommen
wurden.

8.4 Unterstiitzungsbedarf pflegender Kinder und Jugendlicher

8.4.1 Hilfreiche Unterstiitzung aus der Sicht ehemaliger pflegender Kinder

Ehemalige pflegende Kinder und Jugendliche schildern, dass sie sich damals nicht als pflegendes Kind
identifizierten und keinen Anspruch auf Hilfe stellten, da sie sich in ihrer Situation nicht als
hilfsbedirftig gesehen hatten. Aus heutiger Sicht erklaren Betroffene, welche HilfsmaRnahmen ihnen
damals geholfen hatten und warum diese notwendig gewesen waren.

Aufklarung und Information liber die Krankheit

In den Interviews zeigt sich deutlich, dass die Betroffenen damals, teilweise nur sehr wenig Gber die
Krankheit, deren Verlauf und im Zusammenhang stehende Symptome wussten. In der Familie wurde
zu wenig Uber die Erkrankung gesprochen und andere Formen des Informationsgewinns haben
Betroffene damals nicht gekannt und demnach nicht in Erwdgung gezogen. Vor allem Kinder von
psychisch erkrankten Eltern beschreiben, dass sie aufgrund von fehlendem Wissen und fehlender
Diagnosestellung standig Angst um die erkrankte Person hatten. So beschreibt eine Interviewperson,
dass sie sich ein ernsthaftes Gesprach Uber die Krankheit der Mutter gewlinscht hatte:
,Am meisten Hilfe hétte ich gebraucht, dass man mir die Angste nimmt, die ich gehabt habe.
Und gesagt hdtte: Du pass auf, das ist nicht so schlimm, das wird schon. Oder mit ihr einmal
ein ernstes, wirklich ein ernstes Gesprdich. Es ist, es war einfach, jahrelang war es einfach
grausam, wenn ich zuriickdenke. Die furchtbare Angst.”

Doch nicht nur die Angst um das erkrankte Familienmitglied, sondern auch die Angst vor der

erkrankten Person pragte sich bei ehemaligen pflegenden Kindern psychisch Erkrankter ein. Die
Angst vor der Mutter, wenn bestimmte Verhaltensweisen, bedingt durch ihre Erkrankung, auftraten,
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und das ,Nichtwissen” des Umgangs mit der Situation, Uberforderten ehemalige Betroffene. Dies
beschreibt die Tochter einer psychisch erkrankten Mutter sehr deutlich:
»lch kann mich an einen Moment erinnern in dem, wir drei im Zimmer meiner Schwester
waren und uns eingesperrt haben und meine Mutter draufSen war und wir, sie wollte herein,
und wir haben einfach wirklich Angst gehabt. Wir wussten nicht was los ist und wir hatten
wirklich Angst.”

Pflegende Kinder und Jugendliche, die mit einem koérperlich erkrankten Familienmitglied
zusammenlebten, erzdhlen, dass sie die unvorhersehbare Verschlechterung der Krankheit oft
Uberforderte, da sie Gber den Krankheitsverlauf nicht Bescheid wussten.
Eine ehemalige Tochter schildert, dass sie dachte, dass ihr Vater nach dem Schlaganfall und einem
langeren Krankenhausaufenthalt nach Hause kommt, um wieder gesund zu werden, doch er kam
zum Sterben nach Hause. Dies hat das Madchen damals nicht gewusst, erst im Erwachsenenalter
weil} sie, dass es fiir den Vater keine Chance auf Heilung gab. In einem Zitat beschreibt sie die
Situation folgendermalien:
»Dann hat es eigentlich geheifsen er kommt nach Hause. Wir Kinder haben sich eigentlich alle
gefreut, ich hab mich total gefreut, weil ich sehr an meinem Vater gehdngt bin. Ich habe mir
gedacht: so jetzt ist alles gut. Jetzt kommt er heim. Denn nach dem Krankenhaus kommt man
einfach gesund heim, dem war aber dann iiberhaupt nicht so. Er ist eigentlich zum Sterben
heim gekommen, was wir eigentlich nicht gewusst haben.”

Betroffene nennen eine Reihe von Moglichkeiten, wie pflegende Kinder und Jugendliche informiert
werden konnen. Mithilfe von Medien, Broschiiren oder Informationsgesprachen mit Fachleuten
kénnten Angste vermieden werden und Fragen beantwortet werden, wodurch junge pflegende
Angehorige entlastet werden. Betroffene betonen, dass Information auch in der Schule durch
Padagoglnnen erbracht werden konnte, da diese die meiste Zeit mit pflegenden Kindern und
Jugendlichen verbringen und oft eine grundlegende Vertrauensbasis vorhanden ist.

Praktische Hilfe bei pflegerischen Tatigkeiten

Ein weiterer Bereich, in dem Hilfe haufig notwendig gewesen ware, ist um Tatigkeiten rund um
direkte Pflege gruppiert. Viele hatten sich professionelle pflegerische Unterstiitzung oder andere
Hilfestellungen gewiinscht. Zum einen bei korperlich anstrengenden und bei intimen Tatigkeiten,
zum anderen Anleitung fiir bestimmte Pflegetatigkeiten und Informationen tiber Hilfsmittel.

Hilfe bei kérperlich anstrengenden Titigkeiten
Viele hatten sich Hilfe bei korperlich sehr anstrengenden Tatigkeiten gewlinscht;
Unterstlitzungspersonen, die diese Tatigkeiten entweder komplett Ubernommen, oder dabei
mitgeholfen hatten, z.B. bei dem krafteraubenden Gang auf die Toilette wenn die kranke Person
Unterstlitzung bendtigte. Auch das Baden in der Badewanne wurde haufig zum Schwerstakt, eine
Interviewperson hatte sich daher gewlinscht:
,Dass jemand kommt und mir hilft bei der Kérperpflege ja das baden war immer sehr
anstrengend.”
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Die Hilfestellung kann durch die Einbindung mobiler Pflegedienste geschehen und damit Entlastung
bei den jungen pflegenden Angehorigen schaffen, erklaren Interviewpersonen. Sie betonen, dass sie
nicht die komplette Pflege abgeben wollten, sondern, dass die professionelle pflegerische
Unterstltzung, gerade bei anstrengenden Tatigkeiten zusatzlich herangezogen werden kdnnte, damit
eine kérperliche Uberanstrengung vermieden wird.

Hilfe bei intimen und ekelerregenden Tétigkeiten
Zu den Aufgaben von pflegenden Kindern und Jugendlichen zdhlte manchmal auch die Kérperpflege
des erkrankten Familienmitglieds, teilweise auch in intimen Koérperbereichen. Betroffene
beschreiben in den Interviews, dass sich ihr Empfinden im Laufe ihrer Entwicklung veranderte und
dass vor allem die intime Pflege mit zunehmendem Alter als unangenehmer und belastender
empfunden wurde. Eine interviewte Person schildert ihr Gefiihl wie folgt:
,Die Kérperpflege, wie ich dann dlter geworden bin ja also das ist mir dann komisch auch
vorgekommen.”

Mehrere Teilnehmerlnnen wiinschten daher professionelle pflegerische Hilfe bei intimen Tatigkeiten,
die von mobilen Pflegediensten libernommen werden konnten. Als wiinschenswert wird hier die
Betreuung von moglichst wenigen unterschiedlichen professionellen Pflegekraften angegeben.
Betroffene betonen, dass Vertrauen als Basis fir intime Korperpflege wichtig ist und dass die Pflege
durch standig wechselnde fremde Personen fiir die erkrankte Person als unangenehm empfunden
werden kdnnte.

Anleitung und Beratung im Bereich der direkten Pflege

Doch nicht nur die korperliche Belastung, sondern auch das fehlende Wissen iber die richtige
Handhabung in konkreten Pflegesituationen erschwerte den pflegerischen Alltag. Daher hatten sich
ehemalige pflegende Kinder eine Fachkraft gewtinscht, die ihnen gezeigt hatte, was in der konkreten
Pflegesituation zu tun ist, z.B. wie der bettlagerige Angehdrige richtig umgelagert wird oder wie der
Verbandwechsel richtig und wirkungsvoll durchgefiihrt wird. Eine Interviewperson schildert eine
Situation, die mehrmals taglich als belastend empfunden wurde:

,Es war das Handling war fiir mich schwer weil meine Grofimutter war nicht leicht ja sie war

ja lbergewichtig sie konnte sich nicht selber - sie konnte nicht stehen zum Beispiel der

Transfer vom WC ins Bett war ein Horror, also ich glaub das richtige Handling wdre schon

sehr hilfreich gewesen.”

Eine andere Teilnehmerin erzahlt, wie die Hilfestellung konkret aussehen kdnnte:
,lch wirde jeden raten einen Pflegekurs zu Hause irgendwie so: Wie betreue ich
Pflegebediirftige zu Hause.”

Betroffene kennen heute, zum Teil aufgrund der eigenen Berufserfahrung im Pflegebereich,
verschiedenste Hilfsmittel fiir den pflegerischen Gebrauch. Sie betonen, dass vor allem beim Baden
in der Badewanne ein Badewannenlift das hinein und hinaus Heben der oftmals
mobilitdtseingeschrankten erkrankten Person erleichtert hatte, da diese Tatigkeit haufig zum
Schwerstakt wurde:
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,Und da war auch so eine préigende Erinnerung, dass ich sie nicht mehr aus der Badewanne
rausbrachte, also sie hat nicht mehr mithelfen kénnen. Ich habe damals das Wasser wieder
ausgelassen und bin zu ihr in die Badewanne eine gekrochen und habe sie dann irgendwie
aufgezogen. Und so viel geschwitzt und sie so viel geschwitzt. Wo alle zwei waren, wir
patschnass. Ich habe mir nur gedacht ich hdétte sie nicht baden gebraucht damals, weil
eigentlich war sie, so von ganz nass und ich war auch patschnass.”

In den Interviews wird deutlich, dass der Alltag durch Beratung erleichtert worden ware, weil Wissen
von Maoglichkeiten und Zugang zu Pflege erleichternden MaRRnahmen fehlte. Interviewpersonen
betonen, dass es Aufgabe der Gemeinde sei, beispielsweise Hilfsmittel zur Verfligung zu stellen oder
Unterstlitzung in der Finanzierung dieser zu leisten. Informationen dariiber kénnten entweder
seitens der Gemeinde, aber auch durch ambulante Dienste oder im Krankenhaus, wahrend
stationarer Aufenthalte in Form von Broschiiren oder Gesprachen gegeben werden.

Hilfe bei der Planung des Pflegealltags

Ein weiterer Unterstitzungsbedarf wird in organisatorischer Hinsicht gesehen. Wo sind welche
Ressourcen vorhanden? Wer lbernimmt was bzw. wie viel kann wer Gbernehmen? Betroffene
betonen, dass eine professionelle Fachkraft die Familie bei der Planung des Pflegealltags
unterstitzen soll. Eine Interviewperson erklart, wie dies aussehen konnte:
,Und was ich eben auch denke, vielleicht auch so eine Beratung was méglich ist an Pflege zu
Hause, an Pflegeunterstiitzung, weil diese Mdglichkeiten, wenn wir da mal dariiber
gesprochen hdtten, dann hdtte ich das ja auch mitbekommen. Dass man gemeinsam (iberlegt
kénnen wir das schaffen, wenn 3, 4 Stunden jemand kommt und so diese, oder 2-3 Stunden
und diese Pflege iibernimmt.”

Damit wiirde auch den Eltern und dem Umfeld deutlich gemacht, dass die Pflege fiir die Kinder oft
ein sehr belastendes Ausmal annehmen kann. Gemeinsam mit der professionellen Fachkraft kann
ein Zeit- und Pflegeplan entwickelt werden, bei dem alle Involvierten definierte Tatigkeiten
Gbernehmen und dies in einem angemessenen Ausmall.

Anlaufstelle fiir Notfalle

Haufig wurden Situationen beschrieben, in denen sich Studienteilnehmerinnen als Kinder hilflos

flhlten. Eine Interviewperson beschreibt ihre Hilflosigkeit, als ihre mobilitatseingeschrankte Mutter
stirzte, folgendermaRen:
,Sie ist einmal gestiirzt das war furchtbar ja da war ich extrem hilflos da hat sie nicht mehr
auf kénnen und ich war noch zu klein und ich ihr nicht aufhelfen kénnen und ich bin dann zu
den Nachbarn und da war keiner daheim und dann bis ich zu den ndchsten Nachbarn
gegangen da war auch keiner daheim da bin ich bis zum Bdcker rauf das war das dritte Haus
dann dort war dann wer und hat mir geholfen.”

Eine Anlaufstelle fur Notfélle ist daher eine wiinschenswerte Unterstitzungsmaoglichkeit, erklaren
ehemalige Betroffene:
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,Also ich denke, dass ist immens wichtig eine Erwachsene zu haben, die sicher ist, die sich
auskennt, die die Sicherheit und Stabilitéit ausstrahlt, die man jederzeit anrufen kann, auch in
der Nacht, dass man sagt, mah bitte komm ich bin so liberfordert.”

Eine Moglichkeit in diesem Zusammenhang, ware ein Nottelefon, das auch in der Nacht besetzt ist.
Im Fall akuter Uberforderung kénnen betroffene Kinder und Jugendliche Kontakt aufnehmen um sich
Rat zu holen. Darliber hinaus sollte die Moglichkeit eingerichtet werden, dass (iber diesen Kontakt
rasch Hilfe vor Ort eintreffen kann.

z,Normaler Alltag und Kind sein diirfen”

Ehemalige pflegende Kinder und Jugendliche beschreiben, dass sie in ihrer Freizeit nicht zu Freunden
nach Hause durften, da die Eltern auch nicht wollten, dass ein anderes Kind zu ihnen nach Hause
kommt und die Situation miterlebt. Daher waren pflegende Kinder oft isoliert und der Kontakt zu
Gleichaltrigen aulRerhalb der Schule fehlte. Eine Interviewperson schildert die Problematik sehr
deutlich, dass sie nie ein ,normales” Familienleben miterlebte. Sie antwortet auf die Frage, was sie
sich gewlinscht hatte an Unterstiitzung, unter anderem Folgendes:

»lch glaub ich hdtt weniger andere Betroffene gebraucht sondern einfach irgendwas

Normales.”

Weiters schildert eine Interviewperson sehr genau, dass es ihr damals geholfen hatte, wenn sie
einfach Kind hatte sein kénnen:
»lrgendwas wo ich eben weifs ich nicht und wenn es nur alle zwei Wochen mal ist irgendwo
wo man hinkommt und einfach mal normales Familienleben wo man nichts dafiir
verantwortlich ist oder sich drum Sorgen muss dass jeder was oder vor allem meine Mutter
was zu essen bekommt sondern wo man einfach mal versorgt wird einfach betreut wird und
einfach sich um nichts kiimmern muss das wére mal angenehm gewesen.“

Das ,normale” Leben in einer anderen Familie hatte zwischendurch Entlastung schaffen kénnen,
zusatzlich hatte es die Moglichkeit gegeben, einen Alltag ohne Krankheit kennenzulernen, betonen
Betroffene. Um dies zu ermoglichen, hatte die Versorgung des erkrankten Familienmitglieds in dieser
Zeit durch andere gewahrleistet sein missen.

Finanzielle Unterstiitzung

Viele Betroffene pflegten in einer Zeit, in der es finanzielle Unterstitzungsmoglichkeiten wie
Pflegegeld, nicht gab. Unter Berlicksichtigung dieser Tatsache beschreiben ehemalige Betroffene,
dass sie sich finanzielle Unterstitzung fir die Familie wiinschten, da die Geldressourcen aufgrund der
Pflegesituation sehr gering waren. Eine Person macht dies in ihrem Interview besonders deutlich:
,und das war fiir meine Mutter einfach sehr, wie soll ich sagen, fast ein Akrobat-Akt, weil
finanziell einfach fast nichts da war... massiv haben wir einfach die Geldnot gesplirt.”

Die finanziellen Méglichkeiten der Familie waren sehr beschrankt und das meiste Geld wurde fir die
erkrankte Person und die Pflege ausgegeben. Aufgrund der finanziellen Notlage war es fir betroffene
Kinder nicht moglich, bei aulRerschulischen Aktivitaten, wie beispielsweise Ausfliigen dabei zu sein.
Eine Interviewperson beschreibt dies folgendermalien:
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,lch sage einmal Skikurs ist ein Luxus gewesen, den muss man sich nicht leisten, oder meine
Mutter hditte es sich nicht leisten kénnen. Oder Sportwochen oder sonst solche Sachen. Das
Geld was irgendwie geblieben ist, ist in die Pflege gegangen.”

Hilfe bei Fragen und Problemen im Jugendalter

Betroffene beschreiben, dass im jugendlichen Alter vermehrt Fragen zur eigenen Kérperentwicklung,
zu Freundschaften und zu ersten Partnerschaften auftraten. Fir die Beantwortung dieser Fragen
blieb innerhalb der Familie aber keine Zeit.

Daher hatten ehemalige pflegende Jugendliche den Wunsch gehabt, mit jemandem Uber die
alltaglichen Probleme und Fragen im jugendlichen Alter zu sprechen; diesbeziiglich wurden
Lehrerinnen als mogliche Ansprechpersonen genannt. Wichtig in diesem Zusammenhang ist, dass
Vertrauenspersonen glaubwirdig vermitteln kénnen, dass offen (iber Probleme gesprochen werden
kann und Bediirfnisse der Kinder und Jugendliche im Vordergrund stehen und nicht die Krankheit.

Hilfe bei schulischen Belangen

Wie aus den Daten hervorgeht, waren die Krankheit und die erkrankte Person in den Familien der
Mittelpunkt. Eigene Bedirfnisse wurden nach hinten gestellt und es gab kaum oder keine Zeit fir
andere Dinge. Eine ehemalige Betroffene erzdhlt in ihrem Interview, dass sie Unterstiitzung beim
Lernen gebraucht hatte:
,uUnd ich hdtte eher wahrscheinlich die Unterstiitzung gebraucht, dass mir jemand beim
Lernen hilft. Aber die Unterstiitzung bei den Problemen, fiir das meine Mutter keine Zeit
gehabt hat, das hdtte ich eher gebraucht.”

Vor allem die Durchfiihrung der Hausaufgaben war aufgrund der Erkrankung oft nicht moéglich und
Unterstlitzung bei Lernschwache gab es ebenfalls nicht. Betroffene hatten sich daher, entweder
Unterstlitzung durch eine Pflegeperson gewiinscht, die das andere erwachsene Familienmitglied
entlastet hatte, damit dieser Erwachsene mehr Zeit fiir die schulische Unterstitzung des Kindes Gbrig
gehabt hatte, oder schulische Unterstltzung durch eine auRenstehende Person.

8.4.2 Zugang zu Betroffenen und Inanspruchnahme von Hilfen: Barrieren und deren
Uberwindung

Auf die Fragen, wie der Zugang zu pflegenden Kindern und Jugendlichen heute verbessert werden
kann, schildern ehemalige Betroffene, dass auf Unterstiitzung immer aktiv hingewiesen werden
muss; beispielsweise durch Medien oder Personen im Umfeld pflegender Kinder und Jugendlicher,
z.B. in der Schule durch die Padagoglnnen. Sie betonen auerdem drei weitere Aspekte, die bei
diesem Zugang beachtet werden missen: erstens die Tatsache, dass sich pflegende Kinder und
Jugendliche nicht als solche selbst erkennen; zweitens die Bereitschaft und Zustimmung der Eltern
als Grundvoraussetzung fiir eine mogliche Inanspruchnahme von Hilfsangeboten, ebenso wie das
Wissen Uber solche Angebote; drittens das Problem, dass Krankheit mit Begriffen wie Scham, Angst
und Tabu besetzt ist.

Sich selbst nicht als pflegendes Kind sehen
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Ein wesentlicher Aspekt, der bei dem Zugang zu pflegenden Kindern und Jugendlichen beachtet
werden muss, ist die Tatsache, dass Betroffene sich selbst nicht als ,pflegende Kinder” sehen.
Ehemalige Betroffene betonen in den Interviews, dass sie bis zur Anfrage zum Interview nicht
wussten, dass sie Teil dieser speziellen Gruppe sind. Eine Interviewperson beschreibt dies
folgendermalien:

,Als Kind kennt man die Situation nicht anders und stellt sie daher auch nicht in Frage.”

Sie nahm sich selbst nicht als ,, pflegendes Kind”“ wahr und sie hatte nicht gewusst, dass es speziell flr
ihre Situation Unterstiitzungsmoglichkeiten gegeben hatte, weil das Leben mit der Krankheit als

Ill

,hormal” erlebt wurde.
Eltern als Mittelpunkt der Information
Wie bereits erwdhnt, sind fiir den Zugang zur betroffenen Gruppe, die Bereitschaft fiir Hilfe von
aulen und das Wissen der Eltern Gber vorhandene Hilfsmafnahmen wesentlich.
Betroffene betonen, dass die Eltern als Schnittstelle zur AuRenwelt agieren und somit wesentliche
Informationslieferantinnen sind. Dies setzt voraus, dass Eltern fiir Unterstlitzung, sei es fir die ganze
Familie oder fir das pflegende Kind, offen sein miissen, eine Betroffene schildert dazu:
»lch glaube, einerseits muss die Familie in irgendeiner Form dazu bereit sein, besonders wenn
es ein kleines Kind ist, dann ist es abhéngig davon, dass die Eltern das wollen.”

Wenn Eltern Uber Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir die Familie oder fiir das pflegende Kind Bescheid
wissen, kann dies an Kinder weiter gegeben werden. Studienteilnehmerinnen erzdhlen, dass von
Seiten der erwachsenen Bezugspersonen meistens keine Information vermittelt wurde:

»Auch nicht mein Vater, dass er gesagt hdétte: Hey, das und das.”

Tabu, Angst und Scham
,Also es hat ganz viel mit Tabus zu tun, die man nicht bereit ist zu brechen.”
Krankheit wurde rickblickend oft als Makel empfunden. Niemand spricht Uber die Krankheit des
Angehorigen, oft aus Scham oder aus Angst, dass die Familie auseinander gerissen wird. So
beschreibt die Tochter einer psychisch erkrankten Mutter, dass sie nie um Hilfe gebeten hatte, weil
sie nicht gewusst hatte, was mit ihr passieren wiirde, wenn ihre Mutter in einer psychiatrischen
Abteilung stationar aufgenommen worden ware:
,lch hétte auch niemanden gebeten, dass er mir da hilft. Es darf niemand erfahren wie
schlecht es meiner Mutter wirklich geht und wie sie jammert und wie depressiv und so, und
vor allem es ist Scham und Angst. Oder Angst und Scham, so glaube ich.”

Aufsuchende Hilfen

Unter Berlicksichtigung der Kontextbedingung, dass sich pflegende Kinder und Jugendliche nicht als
diese identifizieren, ist es notwendig, aktiv Betroffene auf ihre Situation aufmerksam zu machen, um
gegebenenfalls Unterstiitzung anzubieten. Eine Interviewperson beschreibt, dass sie ihre Kindheit als

IH

,hormal” erlebte, da sie kein anderes Leben kannte, daher hatte jemand aktiv von aulRen in die
Familie kommen missen, um aufzuzeigen, dass die Umstande in der Familie nicht normal waren:
»,Man brduchte irgendwen von draufen, das muss nicht mal ein Familienmitglied sein,

irgendjemanden brduchte man, der einen zeigt es geht auch anders.”
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Eine andere Interviewperson bestatigt, dass der Zugang nur aktiv und aufsuchend stattfinden kann.
Aus Sicht eines ehemaligen pflegenden Kindes und einer heutigen Professionistin schildert sie
Folgendes:
»lch kann nicht warten, dass sie [pflegende Kinder] kommen. Ich [Professionistin] muss mich
dorthin annéhern.”

Schule als zentraler Ort
Studienteilnehmerinnen schildern unterschiedliche Mdglichkeiten, wie auf Unterstlitzung fir
betroffene Kinder hingewiesen werden kann. Pflegende Kinder leben oft in Isolation und sind
aufgrund der Erkrankung des Familienmitglieds und der damit verbundenen Tatigkeiten zeitlich
eingeschrankt. Die personliche Freizeit beschrankt sich haufig auf den Besuch der Schule. Dabei ist
die Schule ein zentraler Ort, nicht nur um auf Hilfen aufmerksam zu machen, sondern auch, um
betroffene Kinder als solche zu identifizieren. Eine Interviewperson schildert, dass die Lehrperson
pflegende Kinder und Jugendliche identifizieren sollte:
»Das einzige wo ich es mir irgendwie vorstellen kénnte ist eh eher noch Schule, das man eben,
aber da miissten die Lehrer aber wirklich dann mehr oder weniger aufpassen und auf
Kleinigkeiten reagieren oder wirklich mit den Kindern auch so mal reden.”

Im weiteren Schritt kann dann Unterstiitzung angeboten werden, wie in einem Interview deutlich

wird:
,lch glaube es ist eben wichtig, dass man aufmerksam ist als Gesundheits-Dienstleister oder
in der Schule, dass man schaut, gibt es jemand dem das, den das betrifft. Und das man
verschiedene Unterstiitzungsformen anbietet.”

Medien

Eine weitere Moglichkeit ist das aufmerksam machen durch Medien. Hier werden viele verschiedene
Arten der Mediengestaltung genannt. Somit kann das Thema Krankheit enttabuisiert werden und
pflegende Kinder und Jugendliche kénnen sich moglicherweise selbst identifizieren und erlangen
gleichzeitig Informationen zu Unterstitzungsmoglichkeiten:
,Also ich glaube da héitten die Medien eine immense Aufgabe, dass man das ist wieder so ein
Eindringen im Tabu-Bereich aber dass man zum Beispiel in irgendwelche Sendungen, wie
Thema oder so, dass man so etwas zum Thema macht: Krankheit an einer Mutter oder eines
Vaters.”

Andere interviewte Personen nennen weitere Medien oder Plattformen, wie Facebook, Plakate,
Broschiiren, Zeitungen oder das Internet als Informationslieferanten.

8.4.3 Akzeptanz von HilfsmaBnahmen: Jemandem vertrauen und Verantwortung
abgeben kdnnen

Viele ehemalige Betroffene betonen, dass sie keine Unterstiitzung von auRen gewollt hatten, da
diese als storend empfunden worden wiére. Selbst wenn sie die Moglichkeit gehabt hatten, hatten sie
die Pflege des erkrankten Familienmitglieds personlich durchgefiihrt, einerseits, weil sie selbst am
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ehesten wussten, was fir die erkrankte Person das Beste war, andererseits, weil die erkrankte
Person nur das Kind zur Unterstiitzung akzeptieren wollte:
»Das war fast eher stérend ja stérend klingt jetzt bléd aber wenn da irgendjemand da war,
den man nicht kennt oder kaum kennt, du kannst dich im Grunde bei dir daheim nicht mal
mehr [..] ja du fiihlst dich dann irgendwie nicht mehr wirklich daheim es ist immer irgendwer
da der dir das Gefiihl gibt, er gehért da einfach nicht hin.”

Eine wichtige Voraussetzung zur Inanspruchnahme von Unterstitzung ist deshalb Vertrauen,
Vertrauen der Kinder und der Eltern darauf, dass, zumindest bestimmte pflegerische MaRnahmen,
durch professionell Pflegende Gibernommen werden kdnnen. Vertrauen als Basis erleichtert sowohl
den pflegenden Angehorigen, als auch erkrankten Familienmitgliedern die Entscheidung
Unterstlitzung anzunehmen. Wiinschenswert aus Betroffenensicht, waren in diesem Zusammenhang
ein Mal an Kontinuitat in personeller Hinsicht und kein permanenter Personalwechsel:

,Denn da gehért ja auch eine gewisse Vertrautheit dazu. Wenn man sich jetzt pflegen Iésst

am ganzen Kérper, dann mdéchte man halt auch nicht jeden Tag wen anderen haben.”

Wenn pflegende Kinder im ,,einfach Kind sein” unterstitzt werden, muss gewahrleistet sein, dass die
Betreuung des kranken Familienmitglieds sicher gestellt ist. Dies bringt eine Interviewperson wie
folgt zum Ausdruck:
,Wenn ich es mir jetzt vorstelle, dass es damals das Angebot gegeben hdtte, dann hdtte es
nur geniitzt werden kénnen, wenn statt uns Kindern wer trotzdem zu Hause gewesen widire,
der mitgeholfen hdtte bei der Pflege. Weil einfach das Mithelfen eine Notwendigkeit war.

Ehemalige pflegende Kinder und Jugendliche duBern, dass sie Hilfsangebote fiir sich selbst nur dann
akzeptiert hatten, wenn eine andere Person die Licke, wahrend ihrer Abwesenheit und wahrend sie
sich einmal um sich selbst gekiimmert hatten, gefillt und die Verantwortung zwischenzeitlich fiir das
kranke Familienmitglied Glbernommen hatte.
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9 RESUMEE

Die vorliegende Studie gibt einen ersten umfassenden Einblick in die Situation gegenwartig und
ehemaliger pflegender Kinder in Osterreich. Die Fragestellungen richteten sich dabei auf Bereiche,
die in der ,Young Carers” Forschung nicht nur in Osterreich von hoher Relevanz sind, weil es dazu
sehr wenig Wissen gibt. Es wurde gezeigt, wie viele Kinder in der Altersgruppe der 10 -14-Jahrigen,
pflegerische Verantwortung fiir ein krankes Familienmitglied Gbernehmen und wie viele Kinder
zwischen dem 5. und 18. Lebensjahr dies hochgerechnet in ganz Osterreich tun. Es wurde gezeigt,
welche Art an Unterstitzungen sie leisten, flir wen sie es tun, was sie motiviert und was die
unmittelbaren Auswirkungen sind. Und es wurde anhand qualitativer Interviews gezeigt, welche
Auswirkungen, diese (friih)kindliche Verantwortung im Erwachsenenalter hat. Obwohl viele Personen
an der Durchfiihrung der Studie beteiligt waren, war die Studiendauer begrenzt und aufgrund des
Auftrages auf ein Jahr ausgerichtet. Die Daten noch umfassender und vertiefter in manchen
Teilbereichen der Studie zu analysieren, ware aufgrund des enormen Datenpools ein wichtiges
Unterfangen. Beispielsweise konnen die Auswirkungen der Pflegeverantwortung nicht losgeldst von
der Art der Erkrankung betrachtet werden. So erfahren Kinder koérperlich erkrankter Personen
andere Erlebnisse als Kinder psychisch erkrankter oder suchtkranker Familienmitglieder.

In einem abschlieRenden kurzen Gesamtblick auf die Studie ergeben sich einige Punkte, die bei der
Betrachtung (ehemaliger) pflegender Kinder, sowohl seitens der Forschung als auch von Seite der
Sozialpolitik hervorstechen:

9.1 Pflegende Kinder gibt es iiberall

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass pflegende Kinder in der Osterreichischen Gesellschaft
genauso anzutreffen sind wie in anderen Landern. Die hier immer wieder zitierten Ldnder
GroRbritannien, Australien, USA und auch Deutschland sind Lander, in denen die Aufmerksamkeit
und die Bezugnahme auf pflegende Kinder, wenn zwar auf unterschiedlichen Niveaus, am starksten
ausgepragt sind. Diese Lander weisen grundsatzlich verschiedene wohlfahrtsstaatlicher Merkmale
auf und sind Vertreter  von liberal/privatwirtschaftlich orientierten Systemen,
Sozialversicherungssystemen, sowie sozialstaatlichen Systemen. Sie haben sehr unterschiedliche
sozialpolitische Traditionen, trotzdem weisen alle diese Lander betrachtlich hohe Zahlen an
pflegenden Kindern auf.

Im Rahmen der Pravalenzerhebung wurden anonymisiert soziodemographische Daten erhoben. Die
Auswertung zeigt, dass weder die finanzielle Situation der Familie, Migrationshintergrund, die
Familienkonstellation noch die Anzahl der Geschwister einen statistisch signifikanten Einfluss auf das
Vorhandensein kindlicher Pflege. Einzig das Geschlecht der Kinder zeigt einen sehr leichten Einfluss.
Dies verdeutlicht, dass es nicht moglich ist anhand von soziodemographischen Variablen
Risikogruppen zu identifizieren. In eine Pflegesituation kdénnen Kinder mit unterschiedlichsten
Hintergriinden gelangen.

Die erhobenen Daten der Stichprobe der 10-14-Jdhrigen und die hochgerechneten Zahlen pflegender

Kinder in Osterreich gesamt sind um einiges héher als in den referierten Lindern. Dies liegt nicht
etwa an der osterreichischen Sozialstruktur oder anderen vermutbaren Einflussfaktoren. Vielmehr
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spricht die Art der Datenerhebung, die vergleichsweise komplex und bisher einzigartig ist dafir, dass
die hier erhobenen Zahlen in hohem AusmaB mit der Realitdt Gbereinstimmen. Dies ist auch ein
starkes Indiz dafiir, dass die Anzahl pflegender Kinder generell unterschatzt wird.

9.2 Kindliche Pflege ist ein Kontinuum zwischen angemessener Unterstiitzung und
alters- beziehungsweise entwicklungsunangemessener Pflegerolle

Kindliche Pflege ist ein Kontinuum, auf dem sich Kinder unterschiedlich einordnen lassen. Manche
Kinder Ubernehmen nur vergleichsweise wenige Aufgaben, manche sehr viele. Ein GrofSteil der
Kinder mag in die Krankheitsbewaltigung eines Familienmitglieds in unterschiedlichem Ausmal}
involviert sein aber weniger haufig, mit weniger ,signifikanten” Pflegetatigkeiten oder einem
geringeren Ausmal der pflegerischen Tatigkeiten insgesamt. Manche Kinder fiihlen sich belastet, was
bis zur Uberlastung fiihren kann und bei manchen hinterldsst die Verantwortung kaum Spuren. Es
wird auch deutlich, dass Verantwortlichkeiten, die sich in einem kindgerechten Rahmen bewegen
auch mit positiven Auswirkungen in Zusammenhang zu bringen sind.

Was ,normal”“ ist an familidrer Hilfe lasst sich auch nicht ganzlich ohne gesellschaftliche und
kulturelle Normen verhandeln, denn es wird deutlich, dass nicht pflegende Kinder haufig ein hohes
Mal} an familidrer Verantwortung Gbernehmen, das jenem der pflegenden Kinder oft sehr dhnlich
ist. Die Grenzsetzung, ab wann genau ein Kind ein pflegendes Kind ist, ist somit schwierig und lasst
sich nur lber die An- oder Abwesenheit von Krankheit — und die ist oft nicht sehr deutlich und im
Vergleich mit anderen Kindern, bestimmen.

Ein angemessenes Ausmal an familidrer Hilfe von einem unangemessenen zu unterscheiden ist vor
allem dann wichtig, wenn es um die Beschreibung von negativen Auswirkungen geht. Die Rolle ist auf
jeden Fall dann unangemessen, wenn damit negative Auswirkungen einhergehen oder wenn Kinder
bestimmte Hilfstatigkeiten nicht tun kdnnen oder nicht tun wollen, sei es weil sie sich korperlich oder
psychisch nicht dazu in der Lage sehen, oder weil es eine Grenze beriihrt, die sie nicht lGberschreiten
wollen, weil es scham- oder ekelbesetzt ist. Die Grenze wird auch dann (berschritten, wenn Kinder
nicht mehr an, ihrem Alter entsprechend, relevanten Lebensbereichen teilhaben kénnen. Manche
dieser Auswirkungen werden erst im Erwachsenenalter sichtbar. Wenngleich kindliche Pflege nicht
immer mit Uberlastung einhergehen muss, so zeigt sich aber auch, dass die kindliche Pflegeerfahrung
alle betroffenen Kinder gepragt hat, wenngleich auf unterschiedliche Art und in unterschiedlichem
AusmaR.

Unabhangig davon, ob die Rolle angemessen ist oder nicht, sollte jedes pflegende Kind die
Moglichkeit haben, in seinem Alltag unterstiitzt zu werden. Es gilt, Kinder vor unangemessenen und
risikobehafteten Situationen zu schiitzen und sie beziiglich angemessener familidrer Hilfen zu
unterstitzen.
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9.3 Das soziale Phanomen ,,Pflegende Kinder” wachst im Verborgenen und ist von
aulen nur schwer zugdnglich

Eine zentrales Merkmal von Familien, in denen ein Kind pflegerische Verantwortung Gibernimmt, ist
die Verborgenheit, in der dieses Phdanomen stattfindet (Becker, et al., 1998; J Warren & Ruskin,
2008). Pflegende Kinder und Jugendliche scheuen die Offentlichkeit, zum Teil aus Angst vor negativen
Konsequenzen fir ihre Familie. Sie schiitzen sich und ihre Familie und halten dadurch die Familie
zusammen (Metzing, 2007). In der vorliegenden Studie wird aber auch deutlich, dass ehemalige
pflegende Kinder, selbst nach vielen Jahren, sich selbst nicht als pflegende Kinder wahrgenommen
haben. Sie waren Kinder, die ,Mama oder Papa geholfen haben, weil sie krank waren und weil sie
Hilfe brauchten.” Fir sie war es normal zu helfen, es wurde nicht in Frage gestellt. Dies liegt auch im
Wesen der pflegerischen Beziehung zwischen Kind und Erwachsenen. Wenn Kinder pflegerische
Verantwortung flr ein krankes Familienmitglied tGbernehmen, fihren familidre Bindungen uber
Attribute wie z.B. Liebe oder Gegenseitigkeit nicht weniger als dazu, dass die lber die Pflege
definierte Beziehung als normale familidre Beziehung gesehen wird.

Dies zeigte sich zum einen in den Interviews, zum anderen schon in der Reaktion der potentiellen
Interviewpersonen im Rahmen der Interviewrekrutierungen via Zeitungen und andere Medien.
Ehemalige pflegende Kinder berichteten, dass sie die Annoncen in der Zeitung zwar lasen, sich selber
aber nicht in der Rolle sahen, jemand zu sein, der friiher ein krankes Familienmitglied pflegte. Es
wurden auch pflegende Kinder ,zufdllig” identifiziert. Zweimal erkannten Personen, die nicht als
Betroffene, sondern als Vermittlungspersonen angesprochen waren, durch das Erzdhlen Uber die
Studie, dass sie selbst friiher pflegende Kinder waren. Dies legt den Schluss nahe, dass pflegende
Kinder Uber ihre Situation zum einen nicht reden wollen, weil sie sich schamen, oder um sich und
ihre Familie zu schitzen, zum anderen aber auch, weil sie es nicht erzahlenswert finden, da die
Pflegesituation fiir sie ganz normaler Alltag war. Diese Verborgenheit zu durchbrechen und in der
Gesellschaft und bei den Betroffenen selbst, ein Bewusstsein fiir kindliche Pflege in der Familie zu
schaffen, wird zu einer zentralen sozialpolitischen Herausforderung.

9.4 Vom pflegenden Kind zum pflegenden jungen Erwachsenen

Bei aller Notwendigkeit, den Fokus auf pflegende Kinder und Jugendliche zu richten, darf nicht
vergessen werden, dass Kinder dlter und haufig zu pflegenden jungen Erwachsenen werden. Zwar
sind sie dann weniger vulnerabel, die mitgenommene Pflegeverantwortung kann allerdings
Entscheidungen beeinflussen, die sich nachhaltig auf den weiteren Lebenslauf auswirken kénnen.
Wie die vorliegende Studie zeigt, werden in etwa im Alter zwischen dem 15. und 26. Lebensjahr vor
allem berufliche Entscheidungen getroffen, die haufig nicht losgeldst von dieser Verantwortung zu
sehen sind. Junge Erwachsene als pflegende Angehdrige beinhalten auch einen Genderaspekt: die
Ubernahme der Pflege fiir ein krankes Familienmitglied steigt erst in dieser Lebensphase zu
Ungunsten der Frauen deutlich an (Cass, et al., 2011). Auch gibt es kaum altersentsprechende
Hilfsangebote fir diese Gruppe.

Obwohl junge Erwachsene ein vergleichsweise klares Verstdandnis ihrer Pflegerolle haben und
manche Auswirkungen, die mit dieser Rolle verbunden sind, sehr deutlich sehen, sind viele noch mit
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dieser Rolle eng verbunden und eine Ablésung von ihr ist schwierig. Dies ist auch ein Grund dafiir,
warum australische Forscherlnnen immer von ,Young Carers” und , Young Adults” sprechen und die
Forschungsaufmerksamkeit tGber die Volljahrigkeit im Alter von 18 Jahren hinausgeht.

122



10 EMPFEHLUNGEN UND ZIELE ZUR UNTERSTUTZUNG PFLEGENDER KINDER UND
JUGENDLICHER IN OSTERREICH

Angesichts der Forschungsergebnisse und angesichts dessen, dass pflegende Kinder in Osterreich

eine bisher noch nicht wahrgenommene Personengruppe darstellen, lassen sich folgende

Empfehlungen formulieren:

e Bewusstseinsbildung der Bevolkerung einschlieflich der betroffenen Kinder und Vermeiden von
Stigmatisierung kindlicher Pflege

e Recht auf Identifizierung betroffener pflegender Kinder in ihrer unmittelbaren Umgebung

o Kindgerechte Aufklarung und Information tber die Krankheit

o Pflegerische Unterstiitzung im Alltag durch aufsuchende, niederschwellige Hilfsangebote

e Entwicklung und Aufbau von kinder- und familienorientierten Hilfsprogrammen

Hinzu kommen begleitende MalRnahmen, wie die explizite Bezugnahme auf minderjahrige Kinder im
Angehdorigenbegriff, Berichterstattung tber pflegende Kinder und Jugendliche, Wissensaufbau und
die Bezugnahme nicht nur auf Kinder und Jugendliche, sondern auch auf bereits volljahrige, junge
Erwachsene als pflegende Angehorige.

Die Empfehlungen richten sich an verschiedene Akteurlnnenebenen, besonders an jene, die in ihrer
Arbeit direkten Kontakt zu pflegenden Kindern und ihren Familien haben. Allen voran die berufliche
Pflege, Sozialarbeit, Medizinerlnnen. Eine wichtige Rolle spielen Pddagoglnnen, die in Schulen und in
Kindergarten taglich mit Kindern zu tun haben, aber auch Psychologinnen und all jene
Berufsgruppen, die sich in ihrer Arbeit auf Kinder und Familien beziehen. Fir sie und alle Gruppen,
die mit pflegenden Kindern zu tun haben gilt es, sich diese Thematik ins Bewusstsein zu rufen und
gef. ihre gegenwartige Praxis zu Gberprifen. Die vorliegende Studie dient auch dazu, die Gruppe der
pflegenden Kinder fir die Politik sichtbar zu machen und die Basis dafiir zu legen, dass diese Gruppe
als spezielle Gruppe mit speziellen Bedirfnissen wahrgenommen wird. Dies beinhaltet, Kinder unter
dem Aspekt der Notwendigkeit von Unterstiitzung wahrzunehmen, der sowohl ihrem Status als Kind,
aber auch ihrer Rolle als pflegendem Kind gerecht wird. Die Empfehlungen kniipfen an vorhandene
Strukturen an, betonen aber auch das Schaffen neuer, auf die spezielle Zielgruppe ausgerichtete
Strukturen. Mit diesen Empfehlungen sollen folgende zentrale Ziele verfolgt werden:

1. Wahrnehmung und Akzeptanz von pflegenden Kindern als soziale Realitdt in unserer
Gesellschaft

2. Enttabuisierung des Themas ,pflegende Kinder”
Wahrung der Kinderrechte und Teilhabe der Kinder an allen fir die jeweilige Altersgruppe
relevanten Lebensbereichen

4. Forderung der Gesundheit und des Wohlergehens der Kinder durch Pravention einer, fir ihr
Alter und ihre Entwicklung, unangemessenen Pflegerolle

5. Hilfe fir die gesamte Familie
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10.1 Bewusstseinsbildung der Bevolkerung einschlielich der
betroffenen Kinder und Vermeiden von Stigmatisierung
kindlicher Pflege

Osterreich ist, wie bereits erwahnt ein Land, in dem das Thema pflegender
Kinder neu ist bzw. erst aufgegriffen wurde. Es gibt kein Bewusstsein, dass an
familiarer Pflege auch Kinder beteiligt sind. Von erwachsenen Menschen wird in
unserer Gesellschaft Angehorigenpflege erwartet, nicht so von Kindern. Soziale
Normen lassen einen Tausch der Rollen - Kinder als Pflegegebende und
Erwachsene als Pflegeempfanger — nicht zu. Das ,nicht darliber reden” ist ein
zentrales Merkmal von Familien in denen Kinder an der Pflege beteiligt sind und
ein Hauptgrund warum dieses Phanomen grof3teils unsichtbar ist. Kinder reden
nicht (iber diese Situation, weil es fir sie normal ist oder weil sie ihre Familie
schitzen wollen und sich durch ein darlber reden mit negativen Konsequenzen
fir die Familien konfrontiert sehen. Es zeigt sich daher, dass haufig weder das
unmittelbare soziale Umfeld der Kinder, noch professionelle Bezugspersonen in
Gesundheits-, Schul- oder Sozialwesen Uber die kindliche Pflegesituation
Bescheid wissen. An erster Stelle steht daher die Entwicklung eines
Bewusstseins, dass chronische Krankheit in der Familie auch unter Beteiligung
von Kindern und Jugendlichen bewaltigt wird.

»Ich glaube da hdtten die Medien einen enormen Aufgabenbereich” (ein ehemaliges
pflegendes Kind)

Die Entwicklung eines Bewusstseins liber die Existenz von kindlicher Pflege in der
Familie, zielt auf die Gesellschaft als Ganzes ab. Es bedarf medialer Aufklarungs-
und Informationskampagnen Uberall dort, wo Familien mit einem chronisch
kranken Familienmitglied und minderjahrigen Kindern potentiell anzutreffen
sind.

Das Thema pflegender Kinder 16st in der Offentlichkeit eine Reihe von
Reaktionen wie Betroffenheit oder Unsicherheit aus. Fragen, ob es ,,normal“ ist,
dass Kinder zu Hause pflegen bis hin zum Erheben des Zeigefingers in Richtung
der betroffenen Familien, beschreiben aus der Sicht der Betroffenen
gesellschaftlichen Reaktionen. Hier kommt der medialen Berichterstattung eine
zentrale Bedeutung zu, die weder moralisiert noch verurteilt, sondern auf
verstandnisvolle Art auf die Problematik hinweist und aufzeigt, dass pflegerische
Anteilnahme durch Kinder nichts Schlechtes ist und Familien dafir nicht
verurteilt werden sollten. Dadurch soll auch vermieden werden, dass Familien, in
denen Kinder Pflegeaufgaben lGibernehmen, stigmatisiert und verurteilt werden.

Mit MaBnahmen zur Bewusstseinsbildung missen auch professionelle
Akteurlnnen im Bereich der Gesundheitsberufe, wie ambulante Pflege,
Krankenhduser einschlielRlich Entlassungsmanagement sowie niedergelassene
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MedizinerInnen konfrontiert werden. Ebenso Pflegende und Medizinerlnnen, die
zum Zweck der Pflegegeldeinstufung Kontakt zu Familien haben.

Besonders angesprochen werden missen Personen im Schulwesen, speziell
Lehrerinnen, aber auch andere Berufsgruppen wie der schulpsychologische
Dienst. Dies betrifft nicht nur Grundschul- sondern auch weiterbildende Schul-
bzw. Ausbildungstypen, aber auch schon Kindergdrten; weiters Sozialarbeit
sowie Kinder- und Jugendorganisationen und jene telefonische Hilfsangebote,
die haufig als erste anonyme Anlaufstelle fir Probleme von Kindern genannt
werden (z.B. ,Rat auf Draht”).

Da sich Kinder selbst oft nicht als pflegende Kinder sehen, misse betroffene
Kinder selbst auch erreicht werden. Es bedarf breit gefacherter Aktivitdten das
Thema publik zu machen inklusive Verbreitung tGber Fernsehen, Radio, Zeitungen
und Internet. Viele Kinder werden erst Giber mediale Aufklarung sich selbst in der
Pflegerolle erkennen und erfahren, dass ihre Pflegesituation nichts ist, wofir sie
sich schamen missten, sondern eine positive Erfahrung darstellt, in deren
Zusammenhang es legitim ist, Unterstiitzung einzuholen.

10.2 Recht auf Identifizierung betroffener pflegender Kinder in
ihrer unmittelbaren Umgebung

Aufgrund ihres Status als Kind sollen pflegende Kinder das Recht auf
Identifizierung haben. Dies bedeutet, pflegende Kinder in ihrem alltagsweltlichen
Kontext zu erkennen, ihren Hilfsbedarf zu erheben, sie und ihre Familien zu
unterstltzen und, wenn vorhanden, auf bestehende Hilfsprojekte hinzuweisen.
Die Identifizierung pflegender Kinder vor Ort ist ein wichtiger Hilfsaspekt. Damit
kénnen Familien und betroffenen Kinder selbst beginnen, die Pflegerolle zu
erkennen und Uber mogliche HilfsmaBnahmen nachdenken. Identifizierung ist
besonders schwierig, wenn der Kontakt und Zugangsmoglichkeiten zu
Gesundheits- oder Sozialsystem von betroffenen Familien gering sind.
Identifizierung geht daher mit der Bewusstseinsentwicklung zu dieser Thematik
Hand in Hand.

In Ldndern mit hohem Aufmerksamkeitslevel in Bezug auf pflegende Kinder,
verlduft die Identifizierung meist Uber gemeindenahe pflegerische
Organisationen, die im Kontakt zur Familie und dem kranken Familienmitglied
stehen; haufig aber auch tber Schulen durch Lehrerlnnen oder, wie in vielen
Landern verbreitet durch die ,School Nurse“ (Smyth, Blaxland, & Cass, 2010);
weiters in Krankenhdusern durch Pflegepersonen, durch die ambulante Pflege
oder die Sozialarbeit, durch Jugendorganisationen oder in Erholungszentren fir
pflegende Angehérige (in Osterreich mit ,Urlaubspflege” gleichzusetzen).
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Fiir pflegende Kinder ist die Schule einer der wenigen Orte, die ihnen Normalitat
vermittelt und an der sie sich regelmaRig aufhalten. Eine niederschwellige
Identifizierung von pflegenden Kindern kann deshalb am besten durch
vertrauenswiirdige Personen an Schulen erfolgen. Dies sind in der Regel
Lehrerinnen, es kdnnen aber andere Berufsgruppen sein. Folgende einleitende
Empfehlungen richten sich an Personen im Schuldienst, vor allem an
Lehrerinnen:

e Sensibilitat fir die Thematik entwickeln

e Anerkennen, dass sich die Pflegeverantwortung auf schulische
Leistungen auswirken kann

o Sich selbst oder andere Personen als Gesprachspartnerin anbieten

e Betroffene verstehen und emotional unterstiitzen

e Wissen, wohin oder an wen sich betroffene Kinder wenden kénnen

Pflegende Kinder sind meist unsichtbar. Aber Zeichen wie haufige Midigkeit,
haufiges zu spat kommen, Konzentrationsprobleme, gesundheitliche Probleme
wie z.B. Kreuzschmerzen, wenig Anteilnahme an Gruppenaktivititen mit
Gleichaltrigen koénnten, vor allem in Kombination mit dem Wissen um ein
krankes Familienmitglied zu Hause, als Verdachtsanlasse gedeutet werden.

Pflegende Kinder in der Schule zu identifizieren setzt voraus, den
Zustandigkeitsbereich der Schulen und Lehrpersonen iiber den padagogischen
hinauszuheben. Um Lehrende nicht zu Gberfordern, ist es notwendig, sie mit
entsprechendem Wissen auszustatten, wie mit solchen Kindern umgegangen
werden soll.

Professionellen Akteurlnnen im Gesundheits- und Sozialwesen kommt ebenfalls
eine Schlisselrolle bei der Identifizierung von pflegenden Kindern zu, weil sie im
Kontakt zu kranken Familienmitgliedern stehen. Ambulante Pflegedienste oder
niedergelassene Medizinerlnnen haben Uber Praxen oder durch Hausbesuche
am haufigsten direkten Kontakt zu Familien.

Auch das Krankenhaus ist zur Identifizierung pflegender Kinder ein wichtiger Ort.
Wenn eine Person, die an einer chronischen Erkrankung leidet oder eine Person
mit einer Behinderung aus dem Krankenhaus entlassen wird, darf nicht
unreflektiert angenommen werden, dass sich eine erwachsene Person um die
weitere  Pflege  kimmert. Fragen danach, inwiefern sich die
Krankenhausentlassung auf vorhandene Kinder auswirkt, kann Standard fir das
Entlassungsmanagement sein. Mit der Einverstandnis der Eltern kénnen Kinder
an dieser Stelle auch altersgemaR (iber die Krankheit, deren Symptome und den
damit verbundenen Besonderheiten und Anforderungen informiert werden.
Nicht jedes Kind chronisch kranker Eltern oder Bezugspersonen Ubernimmt
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pflegerische Verantwortung; trotzdem sollten Kinder chronisch kranker Eltern im
Krankenhaus nicht nur als ,,Besuch” gesehen werden.

10.3 Kindgerechte Aufklarung und Information iiber die Krankheit

Viele Kinder wissen nicht im ausreichenden Malle Uber die Erkrankung des
Familienmitglieds oder Uber dessen Symptome Bescheid. Sie haben fiir das
Verhalten der Person oder Ereignisse im Zusammenhang mit dem Krankheitsbild
oft keine Erklarung, das lasst Spielraum fiir eigene Interpretationen zu; das
wiederum fiihrt im Alltag zu permanenten Angsten um das kranke
Familienmitglied, Unsicherheit und Uberforderung. SachgemiRe und
kindgerechte Aufklarung und Information helfen diese Angste zu nehmen, die
auch die Ursache fir belastende Bilder sind, die ehemalige pflegende Kinder als
Erwachsene  haufig noch  haben. Die Aufklarung kann  durch
Gesundheitsprofessionen vor Ort in der Familie oder im Krankenhaus erfolgen,
aber auch durch Medien wie z.B. Internet” oder telefonische Beratung.

10.4 Pflegerische Unterstiitzung im Alltag durch aufsuchende,
niederschwellige Angebote

Viele ehemalige pflegende Kinder hatten sich Hilfe im Alltag gewiinscht.
Angehorige der Gesundheits- und Krankenpflege sind in der privilegierten Rolle,
in das Zuhause von betroffenen Familien gehen zu kénnen und sind daher
pradestiniert, Bedirfnisse zu erheben und Kinder und deren Familien zu
unterstitzen.

Praktische Anleitungen fiir Pflegehandlungen beziehen sich vorwiegend auf Tipps
und Tricks und wie pflegerische Situationen zu handhaben sind, selbstiandige
Wundreinigung, Verbandwechsel, Tipps bei der Mobilisation etc., um Sicherheit
zu erhalten, sollte dies praktisch gelibt werden.

.. SO etwas gehért dann auch, dass man das verpflichtend in den Schulen
macht.“ (ein ehemaliges pflegendes Kind)

Praktische Pflegeanleitung in Form von Ubungen in Schulen anzubieten, hat den
Vorteil, viele Kinder erreichen und gleichzeitig kindliche Pflege als ,normales”
gesellschaftliches Thema zu positionieren und kindliche Pflege zu
enttabuisieren®

Es gibt Tatigkeiten, die Kinder nicht machen wollen oder nicht kénnen. Vor allem

Angste und
Unsicherheit nehmen

Anleiten

Entlasten

> Die Homepage www.superhands.at informiert zielgruppenorientiert und anschaulich unter anderem (ber

verschiedene Krankheitsbilder.

*® Das Osterreichische Jugendrotkreuz bietet im Rahmen des Projekts , Pflegefit” diesbezliglich Kurse, an
Schulen fiir Schiilerlnnen ab der 8. Schulstufe, an und stellt einschligige Literatur und Ubungsmaterialien zur

Verfligung. www.jugendrotkreuz.at/oesterreich/ausbildungen/pflegefit
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sind das Tatigkeiten, die
e korperlich anstrengend sind
e schambesetzt sind, weil sie in den Intimbereich der pflegebediirftigen
Person eingreifen
o ekelerregend sind, weil sie mit Ausscheidungen oder anderen
Korperflissigkeiten zu tun haben
Hauptsachlich Angehorige der professionellen Pflege sind aufgefordert, diese
Tatigkeiten zu antizipieren, unterstlitzend einzugreifen und mogliche
Alternativen anzubieten.

Ehemalige pflegende Kinder hatten sich oft eine jederzeit kontaktierbare
erwachsene Person  gewiinscht, wenn etwas Besonderes  oder
Unvorhergesehenes passiert, mit dem sie selbst nicht fertig werden.
Beispielsweise bei einem plotzlichen Sturz der kranken Person, wenn Kinder
kérperlich zu schwach sind um zu helfen. Da pflegende Kinder haufig Rund um
die Uhr im Einsatz sind, brauchte es ein Angebot, auf dies das ebenfalls zutrifft*’.

Es kommt vor, dass das kranke Familienmitglied stirbt, aus Kindersicht
unerwartet und nicht darauf vorbereitet. Oft wird mit Kindern nicht offen tiber
die Moglichkeit des Todes gesprochen. Fiir viele ehemalige pflegende Kinder war
der Tod des Elternteils ein einschneidendes Erlebnis. Dies hatte zum Teil
langfristige Auswirkungen, weil ihnen mit dem Tod nicht nur der geliebte
Mensch sondern auch die Rolle als Pflegende plotzlich genommen wurde. Hier
ist speziell geschultes und ausgebildetes Personal v.a. Psychologinnen
notwendig, die diese Krisensituation im Stande sind zu entscharfen.

Interviewpartnerinnen berichteten, dass sie nicht wussten, wo sie Unterstiitzung
holen und an wen sie sich hatten wenden sollen. Obwohl nicht als solches
benannt, so lasst die Vielseitigkeit der Bedirfnisse und die Fragmentierung der
Hilfsangebote anderseits, die Rolle von Koordination und Steuerung erkennen.
Dies macht die Notwendigkeit einer Person deutlich, die sicherstellt, dass alle
Personen in der betroffenen Familie die Hilfen erhalten, die sie benétigen. Die
Aufgabe einer Case-Managerin ist es nicht nur, auf die jeweilige Situation
passende Arrangements zu schniiren oder auf finanzielle Unterstitzungen
hinzuweisen, sondern auch auf bestehende Hilfeprogramme fiir pflegende
Kinder und ihre Familien aufmerksam zu machen - sofern sie existieren.

Fir viele ehemalige pflegende Kinder ist die Vorstellung, dass eine fremde
Person zu ihnen nach Hause kommt nur sehr schwer denkbar. Eine Person als
Ansprechpartnerin zu haben bedeutet deshalb nicht nur Koordination und
Steuerung, sondern auch Vertrauens- und Beziehungsarbeit. In vielen Landern ist
deshalb und aufgrund der systemischen Sichtweise auf die Gesundheitsprobleme

%’ Die Johanniter bieten Rund um die Uhr Hilfen im Rahmen des Akutpflegedienstes an
www.johanniter.at/dienstleistungen/pflege-und-soziale-dienste/akutpflegedienst/
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von Familien die ,Family Health Nurse” — ,Familiengesundheitsschwester”
erfolgreich tatig (WHO, 2000), sie Ubernimmt sowohl Aufgaben des Case-
Managements und arbeitet direkt mit den Familien.

Der Family Health Nurse Ansatz ist auch fiir Osterreich ein erstrebenswertes
Konzept, da solche Fachpersonen sich in ihren Aufgaben der
Gesundheitsforderung, Pravention und Rehabilitation explizit sowohl an kranke
Menschen, als auch an deren Familien richten und speziell vulnerablen Gruppen
ein niederschwelliges Hilfsangebot machen kénnen (Czypionka, Kraus, Riedel, &
Rorling, 2011). Durch ihren aufsuchenden Zugang begegnen sie einem zentralen
Problem kindlicher Pflege, namlich der ,Verborgenheit ihrer Not“ (Metzing,
2007).

10.5 Entwicklung und Aufbau von kinder- und
familienorientierten Hilfsprogrammen

Bisherige Empfehlungen richten sich an grofSteils bereits vorhandene
Strukturen und Personen im Gesundheits-, Bildungs- und Sozialwesen. Zur
Unterstlitzung pflegender Kinder bedarf es allerdings eins Aufbaus von
Hilfsstrukturen, die an spezifischen Bedirfnissen ansetzen und nur schwer
durch vorhandene Strukturen zu bewaltigen sind. AuBerdem ware es schlicht
unfair, ein Bewusstsein fir pflegende Kinder zu entwickeln, sie zu identifizieren
und sie im Anschluss nicht an zielgruppenspezifische Hilfsprogramme verweisen
zu konnen. Vor allem in England existieren eine Vielzahl von ,Young Carers
Projekten”, die unterschiedliche Ziele verfolgen und von verschiedenen
Berufsgruppen (v.a. Pflege, Padagogik, Psychologie, Soziale Arbeit) entweder
monodisziplinar, hdufiger aber interdisziplinar betreut werden.

Die Programme sind oft an Einrichtungen gekoppelt, die die Kinder regelmaRig
besuchen kdnnen. Es gibt aber auch sporadische Programme wie beispielsweise
,Young-Carer Camps”. Weiters existiert eine Vielzahl an virtuellen Programmen
in Form von Internetseiten, Diskussionsforen etc.

Viele der bisherigen MaRnahmen koénnen auch in einem eigenen Programm
oder einer Einrichtung fir pflegende Kinder bearbeitet werden. Neben der Hilfe
im Alltag, Entlastung, Information und den anderen genannten Bereichen
mussen sich Hilfsprogramme fiir pflegende Kinder auch darauf ausrichten, dass
Betroffene mit jemandem dariber reden kénnen, dass sie manchmal nur ein
ganz normales Kind sein wollen und dass der ganzen Familie geholfen wird.

Die Verborgenheit des Phianomens der kindlichen Pflegesituation ergibt sich
auch daraus, dass Kinder mit niemandem (ber ihre Situation reden. Sowohl
Kinder selbst, als auch ehemalige pflegende Kinder der vorliegenden Studie,
hatten sich jedoch oft gewiinscht, jemanden gehabt zu haben, mit dem sie Gber
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sich und ihre Probleme reden hatten kénnen. Mit jemandem reden ist sowohl
an Gleichgesinnte aber auch an Erwachsene, die verstehen und helfen kénnen,
gerichtet

Es missen Moglichkeiten geschaffen werden, dass pflegende Kinder einen
Alltag ohne Krankheit erleben konnen. Hier sollen sie nur das tun dirfen, was
Kinder gerne tun: Freizeitaktivitdten, andere treffen oder einfach nichts tun.
AuRerdem brauchen betroffene Kinder einen Freiraum, wo sie ohne Beisein der
Eltern Uber sich erzahlen dirfen.

Der starke familiare Zusammenhalt von Familien, in der ein Kind pflegerische
Verantwortung Ubernimmt, macht familienorientierte Hilfsprogramme
notwendig (Metzing, 2007). Deshalb ist es wichtig zu erkennen, dass pflegende
Kinder nicht isoliert vom Rest ihrer Familie existieren. Will man pflegenden
Kindern helfen, muss man die gesamte Familie unterstiitzen, denn Hilfe fir die
erkrankte Person und die ganze Familie bedeutet wiederum Hilfe fur die
pflegenden Kinder. Ein familienorientierter Hilfsansatz beinhaltet unter
anderem
e familidres Assessment, um Probleme, Starken bzw. Ressourcen und
Bediirfnisse der Familie zu identifizieren
e Kinder als Expertlnnen ihrer Situation wahrzunehmen und sie
einzubeziehen
e FEin vertrauensvolles Umfeld herzustellen, in dem auch mit
Aullenstehenden liber Probleme gesprochen werden kann
e Eltern darliber informiert zu halten, welche MalRnahmen zur
Unterstiitzung der Kinder unternommen werden (Jenny Frank &
McLarnon, 2008)

Pflegende Kinder Gbernehmen durch ihre Tatigkeiten eine Rolle, die eigentlich
Eltern zuzuordnen ist. Ein familienorientierter Ansatz ist auch deshalb
notwendig, damit kranke Eltern oder Eltern mit Behinderung ihre Eltern- und
Erziehungsrolle ausfiillen kénnen und ihren Kindern die , Nestwarme” geben
koénnen, die aufgrund des Rollentausches sehr haufig vermisst wird. ,Supa Kids”
beispielsweise richtet sich auch an Eltern mit verschiedenen Hilfsangeboten wie
administrative Unterstiitzung, Gesprachsangebote, andere Eltern treffen —
,Elternfriihstiick”, Beratung und Unterstiitzung im Alltag®®.

Bestehende Projekte miissen beworben werden, speziell dort, wo pflegende
Kinder und ihre Eltern potentiell anzutreffen sind, wie in Schulen, Praxen von
niedergelassenen Medizinerlnnen und Psychologlnnen, in Krankenhdusern etc.
Erfahrungen aus Projekten zeigen, dass die Eltern der betroffenen Kinder dabei
zentrale Ansprechpersonen sind, weil die Entscheidung, an einem Hilfsprojekt

28 www.supakids.de
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teilzunehmen oder die Kinder teilnehmen zu lassen, zum GroRteil von Eltern
getroffen wird (J. Schlarmann, Metzing-Blau, & Schnepp, 2011a), dies wird auch
in Interviews mit ehemaligen pflegenden Kindern bestatigt.

In Landern wie GroRbritannien oder Australien lasst sich eine groRRe Anzahl von,
Uber das ganze Land verteilten, verschiedenen Projekten identifizieren. Der
Aufbau einer Hilfsstruktur fiir pflegende Kinder in Osterreich sollte deshalb von
Anfang an eine Planibersicht tGber bestehende Projekte beinhalten, die im
Idealfall von einer Stelle administriert wird.

Viele ,Young Carers Projekte” im internationalen Feld sind nicht evaluiert, was
zum grofSten Teil der finanzielle Situation der Projekte und der mangelnden
wissenschaftlichen Anbindung geschuldet ist. Eine methodisch klare Evaluation
und Wirksamkeitsiberprifung, die sich an der Komplexitat der Interventionen
orientiert, ist wichtig um deutlich zu machen, welche MalRnahmen unter
welchen Bedingungen wirksam sind.

Wirksamkeitsiiberpriifung ist auch ein wichtiges Kriterium, um Projekte nicht
nur zu initiileren, sondern sie auch langerfristig am Leben zu erhalten. Viele
Projekte erhalten zwar Finanzierung um Anschub zu leisten, werden aber oft
mangels weiterer Finanzierung wieder eingestellt.

Auch vermeidliche ,Pilot-Projekte” fiir pflegende Kinder miissen liber einen
langeren Zeitraum finanziert werden, da Kinder (und ihre Familien) bestehende
Projekte zu Beginn nur zogerlich annehmen und sich Projekte erst etablieren
mussen (J. Schlarmann, Metzing-Blau, & Schnepp, 2011b).

10.6 Begleitende MaBnahmen

Pflegende minderjahrige Kinder sind zwar nicht explizit aus dem
Angehdorigenbegriff ausgeklammert, werden darin aber als eigene Gruppe auch
nicht angesprochen. Um Malnahmen fiir pflegende Angehorige zielgerichteter
auf den Personenkreis der pflegenden Kinder zu erweitern und um ein
Bewusstsein dafiir zu entwickeln, dass unter pflegenden Kindern nicht nur
erwachsene pflegende Kinder gemeint sein miussen, ist die explizite
Bezugnahme auf minderjahrige Kinder im Angehorigenbegriff sinnvoll.

Die vorliegende Studie richtete sich primar an pflegende sowie an ehemalige,
nun mehr erwachsene pflegende Kinder und Jugendliche. Sie zeigt aber auch,
dass die Lebenspassage pflegender Kinder vom 18. bis in etwa dem 26.
Lebensjahr von grolRer Bedeutung ist; hier werden Entscheidungen in privater
und beruflicher Hinsicht getroffen und viele Betroffene nehmen die
Pflegetatigkeit aus der Kindheit ins Erwachsenenalter mit. Es ist daher wichtig,
auch pflegende junge Erwachsene in ihrer Pflegeverantwortung mit ihren
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Bedirfnissen wahrzunehmen.

Es scheint so zu sein, dass jedes Land fiir sich einen eigenen Young Carers
Wissenskorpus entwickeln muss, um davon abgeleitet sozialpolitische
Malnahmen treffen zu konnen (Becker, 2007). Es gibt liber pflegende Kinder in
Osterreich einen vergleichsweise geringen Wissensbestand. Am Institut fir
Pflegewissenschaft der Universitit Wien wurden im Rahmen des
Forschungsschwerpunktes ,,Family Nursing” bereits viele kleinere Forschungen
zur Thematik Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige durchgefiihrt.
Dabei besteht eine enge Kooperation mit dem Department fir
Pflegewissenschaft der Universitat Witten/Herdecke, welches die thematische
Flihrung im deutschsprachigen Raum zu Young Carers innehat. Viel ist schon
vorhanden, es ist aber noch vieles an Wissen notwendig, um die Situation
pflegender Kinder besser verstehen und adaquate Unterstiitzungsmallnahmen
treffen zu kdnnen.

Als Grundlage fir sozial- und gesundheitspolitische SteuerungsmalRnahmen ist
die regelmalliige Berichterstattung zur Situation pflegender Kinder und
Jugendlicher in Osterreich eine {iberlegenswerte MaRBnahme. Es scheint
angebracht, pflegende Kinder in einer eigenen Berichterstattung zu erfassen,
wenngleich sie als ,,Querschnittsmaterie”, etwa in der Berichterstattung tber
Familie, Pflege etc. ebenfalls ihren Platz einnehmen.
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13.3 Tabellenanhang

13.3.1 Haufigkeiten

pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

& 3 & 7
g 5 £ g g g 5 £ § g
Zuhause Helfen 2 2 = '§ £ = 5 2 2 = '§ £ E g
. n © Q [G] . 7] © Q [G]
N " N w
c € e €
< <
Das eigene Zimmer aufrdumen 327 0,9% 8,0% 33,3% 26,9% 30,9% 100,0% 6968 2,8% 10,6% 34,3% 30,1% 22,2% 100,0%
Die Wohnung oder das Haus
aufraumen & 333 7,2% 26,7% 37,8% 22,2% 6,0% 100,0% 6952 14,4% 33,1% 35,8% 12,0% 4,6% 100,0%
In der Wohnung oder im Haus
e e 333 8,4% 19,2% 36,6% 23,1% 12,6% 100,0% 6950 18,2% 28,7% 30,4% 16,0% 6,7% 100,0%
Geschirr waschen, Geschirrspller
einraumen oder ausraumen 332 7,2% 13,6% 28,9% 26,5% 23,8% 100,0% 6943 16,3% 21,0% 25,3% 23,7% 13,7% 100,0%
In der Wohnung oder im Haus die
R — 331 50,5% 27,8% 14,8% 5,7% 1,2% 100,0% 6962 61,6% 23,2% 9,8% 3,5% 1,9% 100,0%
Essen kochen 327 15,6% 20,8% 29,4% 19,0% 15,3% 100,0% 6931 26,4% 27,6% 27,3% 12,0% 6,7% 100,0%
Tisch decken oder abrdumen 326 2,8% 7,4% 17,5% 33,4% 39,0% 100,0% 6927 5,9% 11,8% 22,8% 32,0% 27,6% 100,0%
Wésche waschen oder bugeln 327 44,0% 27,5% 16,5% 8,3% 3,7% 100,0% 6900 61,1% 20,6% 11,4% 4,1% 2,8% 100,0%
Schwere Sachen tragen (z.B. Taschen
oder Kisten) 327 14,4% 19,3% 24,2% 21,4% 20,8% 100,0% 6910 21,5% 25,0% 23,6% 17,2% 12,7% 100,0%
Einkdufe erledigen 326 12,9% 20,2% 29,4% 21,2% 16,3% 100,0% 6903 21,6% 28,0% 27,4% 14,2% 8,9% 100,0%

Tabelle 24: Haufigkeiten - Haushaltstatigkeiten
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pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

& 3 & 3
£ 5 £ § g g g £ $ :
Geschwistern helfen ] 2 2 K 5 = g 2 2 = € £ = g
. "] (] Q o . v © Q [C]
s £ 3 d g 3
< <
Essen machen 268 10,4% 22,0% 34,0% 18,7% 14,9% 100,0% 5737 27,2% 25,9% 27,9% 13,0% 5,9% 100,0%
Kindergarten/Schule bringen 254 66,1% 14,6% 5,5% 7,9% 5,9% 100,0% 5611 72,9% 11,6% 7,6% 3,8% 4,1% 100,0%
Ins Bett bringen 253 63,2% 13,0% 9,5% 8,3% 5,9% 100,0% 5583 70,7% 12,7% 9,2% 4,7% 2,7% 100,0%
Aufpassen 257 42,0% 7,0% 13,6% 17,1% 20,2% 100,0% 5592 44,5% 10,0% 16,0% 14,4% 15,1% 100,0%
Hauslbungen machen 256 43,0% 10,5% 21,9% 12,9% 11,7% 100,0% 5587 48,2% 18,2% 17,4% 9,4% 6,7% 100,0%

Tabelle 25: Haufigkeiten - Geschwisterhilfen
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pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

) E & 5
§ 5 : S 5 g 5 : § £
Py . () = (] E=
Pflegetatigkeiten 3 ‘E = S £ = § 3 ‘e = S 5 = §
. wn © Q o . " © Q o
5 E e = € o
< <
Essen/Trinken bringen 333 1,8% 6,0% 18,6% 36,0% 37,5% 100,0% 6900 6,6% 10,8% 24,7% 34,6% 23,2% 100,0%
Beim Essen helfen 328 36,3% 14,9% 17,4% 18,0% 13,4% 100,0% 6821 48,1% 15,2% 14,9% 13,7% 8,1% 100,0%
Medikamente bringen 325 13,8% 11,1% 21,2% 27,7% 26,2% 100,0% 6800 21,4% 16,6% 22,9% 22,8% 16,3% 100,0%
Bei Medikamenteneinnahme helfen 331 38,7% 19,9% 17,8% 13,3% 10,3% 100,0% 6828 52,1% 18,6% 13,8% 9,0% 6,4% 100,0%
Gemeinsam Zeit verbringen 332 3,3% 6,3% 16,3% 37,3% 36,7% 100,0% 6878 8,5% 15,5% 27,2% 28,6% 20,1% 100,0%
Trosten 330 4,8% 10,0% 14,2% 30,9% 40,0% 100,0% 6846 13,4% 16,3% 22,9% 25,1% 22,2% 100,0%
Beim Aufstehen oder gehen helfen 328 22,6% 16,8% 19,8% 21,3% 19,5% 100,0% 6793 39,1% 18,2% 18,1% 15,0% 9,7% 100,0%
Stiegen steigen helfen 328 31,1% 18,0% 20,1% 13,4% 17,4% 100,0% 6744 48,8% 16,5% 14,8% 11,7% 8,2% 100,0%
Rollstuhl schieben 288 56,6% 6,3% 10,4% 11,1% 15,6% 100,0% 5939 73,7% 4,8% 7,8% 7,3% 6,4% 100,0%
in Ruhelassen 328 11,6% 18,6% 23,5% 26,5% 19,8% 100,0% 6820 10,3% 15,7% 27,7% 25,2% 21,1% 100,0%

Tabelle 26: Haufigkeiten — Pflegetatigkeiten (1)

142



pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

) E & 5
© ©
g 5 E 3 £ g S £ $ E
Pflegetatigkeiten 3 2 = S £ = § 3 2 = S 5 = §
. wn © Q o . " © Q (U]
5 E e = € o
< <
Zum Arzt begleiten 329 25,5% 20,1% 22,2% 17,0% 15,2% 100,0% 6798 36,3% 19,3% 21,4% 13,9% 9,0% 100,0%
In der Nacht aufstehen 331 31,7% 20,5% 20,5% 14,5% 12,7% 100,0% 6801 46,8% 20,1% 16,6% 10,6% 5,9% 100,0%
Hilfe holen 326 14,1% 14,4% 23,0% 26,7% 21,8% 100,0% 6758 29,3% 18,1% 21,2% 17,9% 13,5% 100,0%
Beim An- oder Ausziehen helfen 328 57,3% 18,9% 10,7% 8,2% 4,9% 100,0% 6757 72,8% 12,9% 8,3% 4,0% 1,9% 100,0%
Gesicht waschen / Zdhne putzen 329 66,0% 16,1% 10,3% 4,3% 3,3% 100,0% 6766 77,1% 12,2% 5,8% 2,9% 1,9% 100,0%
Beim duschen / baden helfen 327 75,5% 11,9% 8,6% 3,1% 0,9% 100,0% 6761 84,0% 9,5% 3,9% 1,5% 1,0% 100,0%
Auf die Toilette gehen 326 76,1% 13,5% 6,1% 1,8% 2,5% 100,0% 6739 87,0% 7,5% 3,3% 1,2% 0,9% 100,0%
Aufpassen 331 9,7% 12,1% 15,4% 27,8% 35,0% 100,0% 6760 23,8% 18,4% 21,6% 19,3% 16,9% 100,0%
E-Mails / Briefe schreiben 327 56,3% 9,8% 13,5% 8,6% 11,9% 100,0% 6753 59,6% 13,0% 12,1% 8,6% 6,7% 100,0%
Ubersetzen 325 71,1% 5,5% 6,8% 5,2% 11,4% 100,0% 6594 74,9% 5,9% 6,2% 4,9% 8,1% 100,0%

Tabelle 27: Haufigkeiten - Pflegetatigkeiten (2)
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pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

[ - [ —
® £ £ - = % &£ £ c ®
&= ) & £ o ° £ & 15} & £ B ® £
mit wem hilfst du 2 = 5 S = 2 ] K = 5 g = € e
. Q (] v o K g © 7] [C]
< e £ 5 £
< <
ganzalleine 310 15,5% 26,8% 34,2% 17,4% 6,1% 100,0% 6390 8,7% 20,3% 32,3% 25,1% 13,7% 100,0%
mit Vater oder Mutter 316 31,0% 34,8% 20,3% 8,2% 5,7% 100,0% 6690 19,8% 31,5% 28,0% 12,9% 7,8% 100,0%
mit Geschwistern 293 17,1% 26,3% 26,6% 11,9% 18,1% 100,0% 6241 11,0% 22,0% 27,5% 18,7% 20,8% 100,0%
mit Freunden der Familie/Nachbarn 314 7,0% 14,3% 18,2% 19,7% 40,8% 100,0% 6558 4,1% 9,0% 16,3% 22,6% 48,1% 100,0%
mit einer Krankenschwester 307 5,5% 3,9% 10,1% 12,1% 68,4% 100,0% 6421 2,1% 3,0% 6,5% 12,8% 75,6% 100,0%

Tabelle 28: Haufigkeiten: mit wem hilfst du
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pflegende Kinder nicht pflegende Kinder

g £ 2 £
& - 2 - & - 2 =
£ E c £ £ £ € E
warum hilfst du K] £ £ a K £ € ]
N % £ & N 7 £ &
c ) c -
< » << «
schon immer geholfen 326 77,9% 22,1% 100,0% 6845 67,2% 32,8% 100,0%
weil man einfach hilft 330 95,2% 4,8% 100,0% 6922 94,5% 5,5% 100,0%
muss nicht helfen 321 28,3% 71,7% 100,0% 6814 33,3% 66,7% 100,0%
nichtim Stich lassen 333 94,9% 5,1% 100,0% 6877 90,9% 9,1% 100,0%
gibt ein gutes Gefuhl 330 87,9% 12,1% 100,0% 6867 80,9% 19,1% 100,0%
es ist kein anderer da 318 26,4% 73,6% 100,0% 6837 26,0% 74,0% 100,0%
bekomme ansonsten Probleme 329 12,2% 87,8% 100,0% 6830 10,2% 89,8% 100,0%
den Kranken lieb haben 327 94,5% 5,5% 100,0% 6839 90,5% 9,5% 100,0%
Gefuhl gebraucht zu werden 329 77,2% 22,8% 100,0% 6820 70,4% 29,6% 100,0%
damit Familie zusammenbleibt 324 71,0% 29,0% 100,0% 6806 63,9% 36,1% 100,0%

Tabelle 29: Haufigkeiten - warum hilfst du
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pflegende Kinder nicht pflegende Kinder

2 £ g 2
& - = - 2 - 9 o
. £ E < £ £ E £ E
Auswirkungen 2 g € a & g € @
N 1] € () N I 1 (U]
j= - = e
< 1] < 7]
viele Freunde 328 89,6% 10,4% 100,0% 6926 91,7% 8,3% 100,0%
guter/gute Schulerin 314 75,8% 24,2% 100,0% 6647 78,1% 21,9% 100,0%
oft traurig 326 41,7% 58,3% 100,0% 6849 21,6% 78,4% 100,0%
am liebsten alleine 318 23,6% 76,4% 100,0% 6838 16,9% 83,1% 100,0%
schlafe oft schlecht 323 32,5% 67,5% 100,0% 6908 21,6% 78,4% 100,0%
erwachsener als Mitschiler 321 47,4% 52,6% 100,0% 6841 36,3% 63,7% 100,0%
oft mide 321 60,1% 39,9% 100,0% 6872 50,0% 50,0% 100,0%
keine Zeit fur Freundlnnen 323 22,6% 77,4% 100,0% 6884 21,1% 78,9% 100,0%
kann mit jemandem Uber alles reden 328 86,0% 14,0% 100,0% 6905 84,8% 15,2% 100,0%
keine Zeit fur die Schule 330 3,0% 97,0% 100,0% 6948 3,1% 96,9% 100,0%

Tabelle 30: Haufigkeiten — Auswirkungen (1)
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pflegende Kinder nicht pflegende Kinder

% £ g =
- 2 - - 2 -
£ £ < £ £ E c E
Auswirkungen 3 £ € 3 3 £ £ a
o 7 £ & X % £ &
c b= c =
< 1] < 17
oft Kopfweh 327 38,2% 61,8% 100,0% 6901 24,4% 75,6% 100,0%
oft Riickenschmerzen 324 31,8% 68,2% 100,0% 6919 18,6% 81,4% 100,0%
kann gut mit schwierigen Problemen
310 66,5% 33,5% 100,0% 6686 64,5% 35,5% 100,0%
umgehen
keine Zeit zum lernen 325 30,2% 69,8% 100,0% 6872 22,8% 77,2% 100,0%
oft Sorgen 326 68,1% 31,9% 100,0% 6838 41,8% 58,2% 100,0%
fast immer gute Laune 321 67,3% 32,7% 100,0% 6832 79,8% 20,2% 100,0%

Tabelle 31: Haufigkeiten - Auswirkungen (2)
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13.3.2 Signifikanztabellen

Soziodemographische Daten
pflegende Kinder - nicht pflegende Kinder

asymptotische

Item Signifikanz Cramer-V
(2-seitig)

Geschlecht 0,000 0,071
Alter 0,125 0,046
Klasse 0,001 0,047
Schulgruppe 0,354 0,011
Geburtsland Kind 0,718 0,010
gruppiertes Geburtsland des Kindes ohne Osterreich 0,616 0,660
Geburtsland Vater 0,335 0,017
gruppiertes Geburtsland des Vaters ohne Osterreich 0,461 0,045
Geburtsland der Mutter 0,982 0,002
gruppiertes Geburtsland der Mutter ohne Osterreich 0,957 0,018
altere Geschwister 0,107 0,033
jingere Geschwister 0,061 0,037
Einzelkind 0,076 0,021
Anzahl Geschwister 0,020 0,040
Berufstatigkeit Vater 0,000 0,051
Berufstatigkeit Mutter 0,074 0,028
subjektive Wohlstandseinschatzung 0,000 0,062
objektive Wohlstandseinschatzung 0,189 0,022
beide Elternteile leben im gemeinsamen Haushalt 0,301 0,012
Vater, Mutter und Geschwister leben im

. 0,285 0,012
gemeinsamen Haushalt

. . £ . E
f';\llememehende Itern ohne weiteren Erwachsenen 0,522 0,007
im Haushalt
Migrationshintergrund (ein oder beide Elternteile
0,841 0,002

wurden im Ausland geboren)

Tabelle 32: Signifikanz - Soziodemographische Daten / pflegende Kinder
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Haushalt
pflegende Kinder - nicht pflegende Kinder

asymptotische
Item Signifikanz Cramer-V
(2-seitig)

M Haushaltstatigkeiten im Vergleich

.enge“ aushaltstatigkeiten im Vergleich zu 0,000 0,115
Mitschilerinnen
Haushaltsstunden pro Woche 0,000 0,101
Zimmer aufrdumen 0,002 0,049
Wohnung oder Haus aufraumen 0,000 0,078
Wohnung oder Haus staubsaugen oder staubwischen 0,000 0,089
Geschirr waschen, Geschirrspliler einrdumen 0,000 0,083
Fenster putzen 0,000 0,055
Essen kochen 0,000 0,094
Tisch decken oder abrdumen 0,000 0,063
Wadsche waschen oder biigeln 0,000 0,077
schwere Sachen tragen 0,000 0,065
Einkaufe erledigen 0,000 0,081
Sonstige Aufgaben 0,000 0,070
gesamt Haushalt 0,000 0,160

Tabelle 33: Signifikanz - Haushaltstatigkeiten / pflegende Kinder
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Geschwister
pflegende Kinder - nicht pflegende Kinder

asymptotische

Item Signifikanz | Cramer-V
(2-seitig)

Etwas zum Essen machen 0,000 0,109
Zur Schule oderin den Kindergarten

. 0,002 0,053
bringen oder abholen
Abends ins Bett bringen 0,001 0,055
Auf sie aufpassen 0,063 0,039
Mit ihnen Haustibung machen 0,000 0,064
Sonstige Hilfen 0,000 0,057
Hilfen gesamt 0,000 0,103

Tabelle 34: Signifikanz - Geschwisterhilfen / pflegende Kinder
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Pflege
pflegende Kinder - nicht pflegende Kinder

asymptotische

Item Signifikanz Cramer-V
(2-seitig)
Essen/Trinken bringen 0,000 0,084
beim Essen helfen 0,000 0,059
Medikamente bringen 0,000 0,071
bei Medikamenteneinnahme helfen 0,000 0,063
gemeinsam Zeit verbringen 0,000 0,113
trosten 0,000 0,108
beim Aufstehen oder gehen helfen 0,000 0,093
Stiegen steigen helfen 0,000 0,090
Rollstuhl schieben 0,000 0,094
in Ruhe lassen 0,324 0,026
zum Arzt begleiten 0,000 0,059
in der Nacht aufstehen 0,000 0,081
Hilfe holen 0,000 0,089
beim An- oder Ausziehen helfen 0,000 0,082
Gesicht waschen / Zdhne putzen 0,000 0,059
beim duschen / baden helfen 0,000 0,060
auf die Toilette gehen 0,000 0,069
aufpassen 0,000 0,125
E-Mails / Briefe schreiben 0,003 0,048
Ubersetzen 0,293 0,027

Tabelle 35: Signifikanz - Pflegetatigkeiten / pflegende Kinder
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Hilfe mit wem
pflegende Kinder - nicht pflegende Kinder

asymptotische

Item Signifikanz | Cramer-V
(2-seitig)
ganz alleine 0,000 0,078
mit Vater oder Mutter 0,000 0,069
mit Geschwistern 0,001 0,055
mit Freunden der Familie/Nachbarn 0,000 0,055
mit einer Krankenschwester 0,000 0,059

Tabelle 36: Signifikanz — mit wem hilfst du / pflegende Kinder
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Hilfe warum
pflegende Kinder - nicht pflegende Kinder

asymptotische

Item Signifikanz Cramer-V
(2-seitig)
schon immer geholfen 0,000 0,048
weil man einfach hilft 0,609 0,006
muss nicht helfen 0,063 0,022
nicht im Stich lassen 0,013 0,029
gibt ein gutes Geflihl 0,001 0,037
es ist kein anderer da 0,857 0,002
bekomme ansonsten Probleme 0,247 0,014
den Kranken lieb haben 0,016 0,029
Geflihl gebraucht zu werden 0,008 0,032
damit Familie zusammenbleibt 0,009 0,031

Tabelle 37: Signifikanz - warum hilfst du / pflegende Kinder
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Auswirkungen

pflegende Kinder - nicht pflegende Kinder

asymptotische

Item Signifikanz | Cramer-V
(2-seitig)

viele Freunde 0,184 0,016
guter/gute Schilerin 0,330 0,012
oft traurig 0,000 0,100
am liebsten alleine 0,002 0,036
schlafe oft schlecht 0,000 0,054
erwachsener als Mitschiler 0,000 0,047
oft miide 0,000 0,042
keine Zeit fir FreundIinnen 0,508 0,008
kann mit jemandem Uber alles reden 0,546 0,007
keine Zeit fir die Schule 0,936 0,001
oft Kopfweh 0,000 0,066
oft Rlickenschmerzen 0,000 0,070
kann gut mit schwierigen Problemen

0,484 0,008
umgehen
keine Zeit zum Lernen 0,002 0,036
oft Sorgen 0,000 0,111
fastimmer gute Laune 0,000 0,064

Tabelle 38: Signifikanz - Auswirkungen / pflegende Kinder
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Geschlecht Migration Alter Alter (10-14) Geschwister

asymptotis asymptotis asymptotis asymptotis asymptotis
che che che che che
warum helfen pflegende Kinder | . Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V
Signifikanz Signifikanz Signifikanz Signifikanz Signifikanz
(2-seitig) (2-seitig) (2-seitig) (2-seitig) (2-seitig)

schon immer geholfen 0,003 0,035 0,001 0,040 0,006 0,057 0,411 0,027 0,094 0,033
weil man einfach hilft 0,000 0,059 0,005 0,033 0,030 0,053 0,234 0,034 0,002 0,049
muss nicht helfen 0,888 0,002 0,000 0,050 0,000 0,085 0,000 0,086 0,569 0,020
nicht im Stich lassen 0,000 0,076 0,859 0,002 0,118 0,046 0,110 0,039 0,085 0,034
gibt ein gutes Gefiihl 0,000 0,077 0,516 0,008 0,000 0,108 0,000 0,109 0,293 0,026
esist kein anderer da 0,000 0,074 0,000 0,049 0,001 0,065 0,076 0,041 0,001 0,053
bekomme ansonsten Probleme 0,000 0,097 0,778 0,003 0,149 0,045 0,654 0,025 0,022 0,040
den Kranken lieb haben 0,000 0,128 0,000 0,054 0,000 0,086 0,000 0,076 0,000 0,060
Geflihl gebraucht zu werden 0,165 0,160 0,019 0,028 0,000 0,111 0,000 0,111 0,299 0,026
damit Familie zusammenbleibt 0,000 0,065 0,000 0,047 0,000 0,115 0,000 0,114 0,000 0,064

Tabelle 39: Signifikanz — warum hilfst du / soziodemographische Daten
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Geschlecht Migration Alter Alter (9-14) Geschwister

asymptotis asymptotis asymptotis asymptotis asymptotis
che che che che che
Auswirkungen o Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V
Signifikanz Signifikanz Signifikanz Signifikanz Signifikanz
(2-seitig) (2-seitig) (2-seitig) (2-seitig) (2-seitig)

viele Freunde 0,389 0,010 0,908 0,001 0,467 0,037 0,859 0,019 0,002 0,049
guter/gute Schilerin 0,000 0,080 0,173 0,016 0,000 0,130 0,000 0,119 0,000 0,081
oft traurig 0,000 0,123 0,991 0,000 0,090 0,048 0,026 0,045 0,014 0,042
am liebsten alleine 0,000 0,137 0,001 0,039 0,000 0,067 0,000 0,062 0,084 0,034
schlafe oft schlecht 0,327 0,012 0,534 0,007 0,080 0,048 0,214 0,035 0,540 0,021
erwachsener als Mitschiiler 0,000 0,081 0,006 0,032 0,000 0,230 0,000 0,211 0,257 0,027
oft miide 0,013 0,029 0,087 0,020 0,000 0,086 0,000 0,081 0,302 0,026
keine Zeit fir Freundlnnen 0,000 0,045 0,015 0,029 0,161 0,043 0,087 0,037 0,453 0,023

Tabelle 40: Signifikanz - Auswirkungen / soziodemographische Daten (1)
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Geschlecht Migration Alter Alter (9-14) Geschwister

asymptotis asymptotis asymptotis asymptotis asymptotis
che che che che che
Auswirkungen o Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V | . . Cramer-V
Signifikanz Signifikanz Signifikanz Signifikanz Signifikanz
(2-seitig) (2-seitig) (2-seitig) (2-seitig) (2-seitig)
kann mit jemandem Uber alles reden 0,000 0,129 0,002 0,036 0,150 0,043 0,256 0,031 0,035 0,038
keine Zeit fur die Schule 0,000 0,066 0,413 0,010 0,000 0,072 0,099 0,039 0,000 0,055
oft Kopfweh 0,006 0,032 0,571 0,007 0,002 0,062 0,001 0,056 0,019 0,040
oft Rickenschmerzen 0,713 0,004 0,007 0,032 0,000 0,143 0,000 0,123 0,034 0,038
k it schwieri Probl
ann gut mit schwierigen Problemen | ) 0,036 0,293 0,013 0,151 0,046 0,040 0,044 0,003 0,047

umgehen
keine Zeit zum Lernen 0,000 0,086 0,005 0,033 0,000 0,094 0,000 0,088 0,000 0,054
oft Sorgen 0,000 0,091 0,027 0,026 0,004 0,060 0,000 0,061 0,010 0,043
fastimmer gute Laune 0,225 0,014 0,000 0,047 0,000 0,082 0,000 0,073 0,002 0,050

Tabelle 41: Signifikanz — Auswirkungen / soziodemographische Daten (2)
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13.3.3 Mittelwerte/Mediane

pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

-E,'n - g -~
, 5 c ® 5 c
- 3 8 - 3 )
Haushalt helfen 2 I S 2 ° °
N E S N £ S
c S c =
< <
die Fenster putzen 331 1,8 1,0 6962 1,6 1,0
Wadsche waschen oder biligeln 327 2,0 2,0 6900 1,7 1,0
Die Wohnung oder das Haus
.. 333 2,9 3,0 6952 2,6 3,0
aufraumen
Essen kochen 327 3,0 3,0 6931 2,5 2,0
Einkaufe erledigen 326 3,1 3,0 6903 2,6 3,0
Schwere Sachen tragen 327 3,1 3,0 6910 2,7 3,0
staubsaugen oder staubwischen 333 3,1 3,0 6950 2,6 3,0
Geschirr waschen 332 3,5 4,0 6943 3,0 3,0
das eigene Zimmer aufraumen 327 3,8 4,0 6968 3,6 4,0
Tisch decken oder abraumen 326 4,0 4,0 6927 3,6 4,0

Tabelle 42: Mittelwert + Median - Haushaltstatigkeiten
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pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

[ ]
o £ o £
g g g g g g
Geschwister helfen 3 3 S g 2 5
- L o
o § 2 o § 2
c =
< <
Kindergarten/Schule bringen 254 1,7 1,0 5611 1,5 1,0
ins Bett bringen 253 1,8 1,0 5583 1,6 1,0
Hauslibungen machen 256 2,4 2,0 5587 2,1 2,0
aufpassen 257 2,7 3,0 5592 2,5 2,0
Essen machen 268 3,1 3,0 5737 2,4 2,0

Tabelle 43: Mittelwert + Median - Geschwisterhilfen

159



pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

% & % t
g g § g g g
- - e ——
Pflege 2 < Tz 2 o 3
o § 2 o § 2
c =
< <
auf die Toilette gehen 326 1,4 1,0 6739 1,2 1,0
beim duschen / baden helfen 327 1,4 1,0 6761 1,3 1,0
Gesicht waschen / Zahne putzen 329 1,6 1,0 6766 1,4 1,0
libersetzen 325 1,8 1,0 6594 1,7 1,0
beim An- oder Ausziehen helfen 328 1,8 1,0 6757 1,5 1,0
E-Mails / Briefe schreiben 327 2,1 1,0 6753 1,9 1,0
Rollstuhl schieben 288 2,2 1,0 5939 1,7 1,0
bei Medikamenteneinnahme helfen 331 2,4 2,0 6828 2,0 1,0
in der Nacht aufstehen 331 2,6 2,0 6801 2,1 2,0
beim Essen helfen 328 2,6 2,0 6821 2,2 2,0

Tabelle 44: Mittelwert + Median - Pflegetatigkeiten (1)
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pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

% & % t
g g § g g g
Pflege K] = T 3 2 -

N £ = N b= =

g = g =
Stiegen steigen helfen 328 2,7 3,0 6744 2,1 2,0
zum Arzt begleiten 329 2,8 3,0 6798 2,4 2,0
beim Aufstehen oder gehen helfen 328 3,0 3,0 6793 2,4 2,0
in Ruhe lassen 328 3,2 3,0 6820 3,3 3,0
Hilfe holen 326 3,3 3,0 6758 2,7 3,0
Medikamente bringen 325 3,4 4,0 6800 3,0 3,0
aufpassen 331 3,7 4,0 6760 2,9 3,0
trosten 330 3,9 4,0 6846 3,3 3,0
gemeinsam Zeit verbringen 332 4,0 4,0 6878 3,4 3,0
Essen/Trinken bringen 333 4,0 4,0 6900 3,6 4,0

Tabelle 45: Mittelwert + Median - Pflegetatigkeiten (2)
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pflegende Kinder

nicht pflegende Kinder

o o
i) £ o £

© o c @ o c
. - 3 % & 2 %
Pflege mit wem 2 @ S K] @ 2
n g 2 o £ S

c =

< <
mit Vater oder Mutter 316 2,2 2,0 6690 2,6 2,0
ganz alleine 310 2,7 3,0 6390 3,1 3,0
mit Geschwistern 293 2,9 3,0 6241 3,2 3,0
mit Freunden der Familie/Nachbarn 314 3,7 4,0 6558 4,0 4,0
mit einer Krankenschwester 307 4,3 5,0 6421 4,6 5,0

Tabelle 46: Mittelwert + Median - mit wem hilfst du
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13.3.4 Indizes nach Einflussfaktoren

Summe aller Haushaltshilfen

Geschwisterhilfe gesamt

Mittelwert Median Anzahl Mittelwert Median Anzahl
mannlich 2,9 29 100 23 2,2 100
Geschlecht .

weiblich 3,1 3,1 230 2,3 2,2 230
10 2,6 2,6 10 2,2 1,8 10
11 29 29 64 2,4 2,2 64
12 3,1 3,1 79 2,2 1,9 79
Alter des/der Jugendlichen 13 3,0 3,1 97 23 2,2 97
14 3,1 3,1 64 2,2 2,2 64

15 3,3 3,3 2,5 2,6

16 3,4 34 25 2,5

kein Migrationshintergrund
. . . . 3,0 3,0 230 2,2 2,2 230
Migration: ein oder beide
Elternteile im Ausland geboren Migrationshintergrund

3,0 3,1 101 2,5 2,2 101
keine Geschwister 29 3,0 52 52
i 3,0 3,0 129 2,1 1,8 129
Geschwister 2 3,1 3,2 74 2,4 2,2 74
3 3,0 31 45 25 2,6 45
mehr als 3 Geschwister 3,0 3,1 30 2,8 25 30

Tabelle 47: Indizes nach Einflussfaktoren - Haushaltstatigkeiten und Geschwisterhilfen
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korperliche Unterstitzung emotionale Unterstitzung Intimpflege
Mittelwert Median Anzahl Mittelwert Median Anzahl Mittelwert Median Anzahl
mannlich 2,57 2,38 100 3,67 3,67 100 1,91 1,75 100
Geschlecht .

weiblich 2,81 2,69 230 3,98 4,00 230 2,07 1,75 230
10 2,25 2,08 10 4,07 4,00 10 2,15 2,00 10
11 2,80 2,62 64 3,95 4,00 64 2,08 1,75 64
12 2,72 2,69 79 3,90 4,00 79 1,99 2,00 79
Alter des/der Jugendlichen 13 2,78 2,62 97 3,85 4,00 97 1,99 1,88 97
14 2,70 2,54 64 3,89 4,00 64 1,98 1,50 64

15 2,85 3,08 8 3,43 3,33 1,88 1,88

16 2,69 2,69 4,50 4,50 2,50 2,50

kein Migrationshintergrund
. . . . 2,65 2,54 230 3,85 4,00 230 2,13 2,00 230
Migration: ein oder beide
Elternteile im Ausland geboren Migrationshintergrund

2,96 2,85 101 3,97 4,00 101 1,81 1,50 101
keine Geschwister 2,74 2,54 52 4,14 4,00 52 2,02 1,88 52
1 2,69 2,54 129 3,80 4,00 129 2,23 2,00 129
Geschwister 2 2,84 2,69 74 3,91 4,00 74 1,92 1,50 74
3 2,85 2,77 45 3,85 3,67 45 2,06 2,00 45
mehr als 3 Geschwister 2,61 2,31 30 3,84 4,00 30 1,54 1,50 30

Tabelle 48: Indizes nach Einflussfaktoren - Pflegetatigkeiten
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13.4 Verwendete statistische Tests

Fiir die quantitative Auswertung wurden die folgenden statistischen Tests verwendet:

e Deskriptive Statistik:
Fiir die Datenauswertung wurden vorrangig Verfahren der beschreibenden Statistik, also
Haufigkeitsauszahlungen, Kreuztabellen und Grafiken verwendet, um das Antwortverhalten
der Befragten darzustellen.

e Chi-Quadrat-Test:
Fir die Berechnung von signifikanten Zusammenhangen zwischen verschiedenen Fragen (z.B.
Unterstlitzungshaufigkeit) und demographischen Merkmalen (z.B. Geschlecht, Alter, etc.)
wurde der Chi-Quadrat Test verwendet. Dieser wird mittels Kreuztabellen berechnet, indem
die unter Unabhédngigkeit von zwei Merkmalen erwarteten Werte mit den tatsachlich
gemessenen Werten in Beziehung gesetzt werden.

e Cramer’s V-Koeffizient
Dieser Messwert wurde als Erganzung zum Chi-Quadrat-Test verwendet, um festzustellen,
wie stark ein moglicher Zusammenhang ist.

o Kruskal-Wallis-Test:
Hierbei handelt es sich um einen nichtparametrischen Test, der zum Vergleich von mittleren
Réngen zwischen mehr als zwei Gruppen herangezogen wurde.

e Konfidenzintervall

Um zu berechnen, in welchem Bereich ein Messwert (z.B. Anteil pflegender Kinder) in der
Grundgesamtheit liegt, wurden Konfidenzintervalle berechnet.
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