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Die Liicke fiillen und in Bereitschaft sein —
Kinder und Jugendliche
als ptlegende Angehorige

Most care and support in case of illness and dependency is provided by family members, and
an increase in home-care is to be expected in the future. With a growing body of research both
international and national on the situation of adult family caregivers, in Germany hardly
anything is known about the situation of children and teenagers who are involved into the
care of their relatives. The current research project intends to fill this gap. Semi structured
interviews (n = 81) have been carried out in 34 families, in which one member suffers from
a chronic illness. Sampling and analysis follows the method of Grounded Theory
(Strauss/Corbin 1998, 1996). The kind of care and to what extend it is delivered by chil-
dren will be described by the phenomenon ,, bridging the gap and being alert® as first results
of this study.

Hilfeleistungen im Fall von Krankheit und Pflegebediirftigkeit werden zu grofSen Teilen
von Angehirigen erbracht, und es ist zu erwarten, dass zukiinftig immer grifSere Ieile der
Versorgung und Betreuung in die hiusliche Umgebung verlagert werden. Bei wachsender
Zahl deutschsprachiger und internationaler Studien zur Situation erwachsener pflegender
Angehiriger ist hierzulande nahezu nichts iiber Art und Umfang der Unterstiitzung und
Pflege durch Kinder und Jugendliche bekannt. Diese Liicke in Deutschland zu schliefSen in-
tendiert das hier beschriebene Forschungsprojekt'. In der qualitativen Studie wurden
bundesweit halbstrukturierte Interviews (n = 81) in 34 Familien gefiibrt, die von chroni-
scher Erkrankung eines ibrer Mitglieder betroffen sind. Sampling und Datenanalyse erfolg-
te in Anlehnung an die Methode der Grounded Theory (Strauss/Corbin 1998, 1996). In
der Ergebnisdarstellung werden Art und Umfang der von Kindern geleisteten Hilfen als
»die Liicke fiillen und in Bereitschaft sein“ beschrieben und diskutiert.

Das Manuskript hat ein anonymes Peer-Review-Verfahren durchlaufen.

1 Férderung: Bundesministerium fiir Bildung und Forschung, Férderkennzeichen 01GT0319
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1. Problembeschreibung

Die Bedeutung sozialer Unterstiitzung durch familiire Netzwerke fiir die Bewiltigung
von chronischen Krankheiten ist bereits seit langem Thema der wissenschaftlichen
Diskussion (Kruse 1994; Gorres 1993; Badura 1981; Kickbusch 1981). Weitaus weni-
ger intensiv aber wurde bislang beleuchtet, wie Familien die damitverbundenen Aufga-
ben bewiltigen. Ursichlich dafiir ist, dass das Thema ,,pflegende Angehorige® hierzu-
lande erst jiingst vermehrt die Aufmerksamkeit pflegewissenschaftlicher Forschungauf
sich gezogen hat. Seit lingerem wird auf die Zerreiflproben verwiesen, vor die gerade
chronische Krankheiten Familien stellen (Gerhardt/Friedrich 1982) und hiervon sind
vor allem weibliche Familienmitglieder, meist erwachsene pflegende T6chter betroffen
(Bracker et al. 1988; Gorres 1993; Kruse 1994, 1987). Dennoch ist erst mit der Auf-
wertung pflegender Angehériger durch die Einfithrung der Pflegeversicherung eine
deutliche Verinderung zu beobachten. Seither finden sich vermehrt deutschsprachige
Forschungsarbeiten zu diesem Thema (Biischer 2002; Schnepp 2002, 2002a; Blin-
kert/Klie 1999; Evers/Rauch 1998). Sie konzentrieren sich auf die Situation pflegender
Angehériger (ebenda) oder legen ihren Fokus auf mit der Pflege verbundene Belastun-
gen (Griflel 1997; Gunzelmann 1991), wobei sowohl die zu pflegende als auch die
pflegende Person von hoherem Alter sind. Inwieweit Forschungsergebnisse auch auf
die Situation von pflegenden Kindern und Jugendlichen iibertragbar sind, ist hierzu-
lande eine noch offene Frage. Mit Kindern und Jugendlichen, die die Rolle von pfle-
genden Angehérigen einnehmen, sind Kinder gemeint, die das 18. Lebensjahr noch
nicht erreicht haben und regelmifig fiir ein oder mehrere chronisch erkrankte Fami-
lienmitglieder sorgen, ihnen helfen und sie pflegen. Sie tibernehmen dadurch eine spe-
zifische Verantwortung, die — zumindest in westlichen Gesellschaften — normalerweise
nicht fir Kinder vorgesehen ist (Becker 2000) und die sie von Gleichaltrigen unter-
scheidet. Da diese Kinder und Jugendlichen in Forschung und Praxis in Deutschland
bislang nicht als pflegende Angehérige wahrgenommen wurden, ist weder bekannt,
wer diese Kinder sind, noch wie sich ihre Situation hierzulande darstellt.

2. Literaturiiberblick

Erste Publikationen zum Thema liegen seit Anfang der 90er Jahre aus Grof3britannien
(GB) vor, das als Ursprungsland der ,,Young-Carers-Forschung® bezeichnet werden
kann. Die Anzahl internationaler Untersuchungen ist seither kontinuierlich gewach-
sen, und neben zahlreichen Veroffentlichungen aus GB liegen auch einzelne Studien
aus den USA, den Niederlanden, Neuseeland und Australien vor. Die Studien variieren
stark in Bezug auf Design, Population, Stichprobenauswahl und -gréfle. Qualitative
Designs iiberwiegen deutlich (Aldridge/Becker 2003, 1993; Noble-Carr 2002; Elliot
1992; Grimshaw 1994) vor gemischten Designs (Dearden/Becker 2000, 1998, 1995;
Lackey/Gates 2001; Frank 1995) und wenigen quantitativ-deskriptiven Studien (De-
arden/Becker 2004). Retrospektive Studien bilden die Ausnahme (Lackey/Gates 2001;
Frank etal. 1999; Elliot 1992). Wihrend Young Carers hiufig explizit im Mittelpunkt
stehen (Dearden/Becker 2000; Noble-Carr 2002; Lackey/Gates 2001; Elliot 1992),
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finden sich nun auch Studien, in denen neben den Kindern auch Eltern und/oder Pro-
fessionelle zu Wort kommen (Aldridge/Becker 2003, 1993; Dearden/Becker 1998,
1995; Walker 1996; Frank 1995). Nur vereinzelt werden betroffene Kinder selbst gar
nicht befragt (Alexander 1995; Aldridge/Becker 1994). Einige Studien konzentrieren
sich allgemein z.B. auf psychische (Aldridge/Becker 2003; Wagenblass 2001) oder kor-
perliche Erkrankungen der Angehérigen (Romer et al. 2002; Lackey/Gates 2001), an-
dere fokussieren spezifische Krankheitsbilder, z.B. Parkinson (Grimshaw 1994), Mul-
tiple Sklerose (Papst/Dinkel-Sieber 2002), Aids (Alexander 1995) oder Krebs (Pott et
al. 2005; Gates/Lackey 1998). Neben allgemeinen Studien iiber Young Carers von
nicht niher benannten Angehéorigen (Dearden/Becker 2004, 2000, 1998, 1995; No-
ble-Carr 2002; Walker 1996; Frank 1995; Aldridge/Becker 1993) finden sich primir
Studien zu Kindern, die ihre Eltern pflegen (Aldridge/Becker 2003; Gates/Lackey
1998; Elliot 1992). Nahezu unberiicksichtigt blieben bisher pflegende Kinder aus ver-
schiedenen ethnischen Gruppen, aus Fliichtlingsfamilien oder mit anderem Migra-
tionshintergrund, ein Kritikpunkt, den besonders Olsen (1996) hervorhebt. Auch
Kinder, die in die Pflege chronisch kranker oder behinderter Geschwister eingebunden
sind, stellen bislang keine eigene Zielgruppe von Forschung dar. Dennoch geben die
Studien Informationen zur Privalenz pflegender Kinder in GB, und sie erlauben eine
Beschreibung zur Situation pflegender Kinder und Jugendlicher im englischsprachi-
gen Ausland.

2.1 Privalenz

In GB war die Gruppe der Young Carers lange eine fast unsichtbare und schwer zuging-
liche. Noch vor wenigen Jahren wurde geschitzt, dass dort ca. 50.000 Kin-
der/Jugendliche als pflegende Angehérige titig werden. Aufgrund eines Zensus aus
dem Jahr 2001 (Office of National Statistics 2003) gehen britische Wissenschaftler
heute von 175.000 Young Carers in GB aus (Dearden/Becker 2004). Dies entspricht
einem Anteil von 1.5% der in GB lebenden Kinder unter 18 Jahren (Becker 2004). Das
durchschnittliche Alter von pflegenden Kindern wird in britischen und u.s.-amerika-
nischen Studien mit zwolf Jahren angegeben, die jiingsten Kinder, die einem pflegebe-
diirftigen Familienmitglied helfen, sind drei Jahre alt (Dearden/Becker 2004, 1998,
1995; Aldridge/ Becker 1993; Lackey/Gates 2001; Frank 1995). Wie britische Studien
zeigen, finden sich unter pflegenden Kindern nur wenig mehr Midchen als Jungen (De-
arden/Becker 2004, 1998), was die Vermutung nahe legt, dass die Ubernahme einer
Pflegerolle durch Kinder — im Gegensatz zu erwachsenen pflegenden Angehérigen —
weniger aus traditionellen Rollenmustern resultiert, sondern vielmehr eine Frage von
Notwendigkeiten ist.

2.2 Art und Umfang der von Kindern erbrachten Hilfe

Kinder werden, unabhingig von ihrem Alter, in allen Bereichen von Pflege titig: sie
helfen bei der Kérperpflege, der Mobilisation, der Ausscheidung, der Nahrungsauf-
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nahme, sie iibernehmen medizinische Titigkeiten wie Medikamente managen, Sprit-
zen geben, Blutzucker kontrollieren und Verbinde wechseln; sie leisten emotionale
Unterstiitzung und sorgen fiir die Sicherheit des pflegebediirftigen Angehérigen, sie
kiimmern sich um den Haushalt und um die Versorgung jiingerer Geschwister, wenn
die Eltern dies aufgrund ihrer Erkrankung oder Uberlastung nicht mehr alleine kén-
nen (Dearden/Becker 2004, 2000; Aldridge/Becker 2003; Noble-Carr/Carers Austra-
lia 2002; Dearden/Becker 1998; Becker et al. 1998; Alexander 1995; Frank 1995;
Grimshaw 1994).

Wie vorliegende Untersuchungen zeigen, handelt es sich bei den meisten Angehéri-
gen, die von Kindern unterstiitzt und gepflegt werden, um Miitter, von denen ein be-
deutender Anteil alleinerziehend ist (Dearden/Becker 2004, 2000, 1998, 1995; La-
ckey/Gates 2001; Frank et al. 1999; Aldridge/Becker 1993). Etwa ein Drittel der Pfle-
gebediirftigen sind chronisch kranke oder behinderte Geschwister, 13-15 % sind
Viter, und nur wenige Kinder pflegen Grofleltern oder andere Angehérige. Jedes achte
pflegende Kind kiimmert sich um mehrere pflegebediirftige Angehorige (Dear-
den/Becker 2004, 1998). Bei mehr als der Hilfte der pflegebediirftigen Angehérigen
liegen kérperliche Gesundheitsprobleme vor (z.B. Multiple Sklerose, Krebs, Schlagan-
fall, Lihmungen, Epilepsie, Gelenkerkrankungen), etwa ein Drittel ist psychisch er-
krankt (z.B. an Schizophrenie, Depressionen oder Suchterkrankungen), einige pflege-
bediirftige Angehorige, dies betrifft vor allem Geschwister, haben geistige Behinderun-
gen, und wenige Angehérige sind wegen Seh- oder Horstérungen in ihren sensorischen

Wahrnehmungen beeintrichtigt (Dearden/Becker 2004, 1998, 1995).

Im Gegensatz zu anderen Kindern, die auch im Haushalt helfen, leisten pflegende
Kinder diese Hilfen meistens in groflerem Umfang und oft zusitzlich zu anderen pfle-
gerischen Hilfen. So gaben in einem Zensus in Grofbritannien 84% der insgesamt
175.000 pflegenden Kinder an, einen pflege- oder hilfsbediirftigen Angehorigen bis zu
19 Stunden pro Woche zu unterstiitzen, 16% sogar mehr als 20 Stunden (Becker
2004). Einige Kinder helfen zuhause lediglich mit, andere sind jedoch alleine fiir den
Haushalt verantwortlich (Aldridge/Becker 1993). Fiir viele Kinder gehoren pflegeri-
sche Hilfen zur tiglichen Routine, andere iibernehmen Verantwortung in Krisenzeiten
(Dearden/Becker 1995). Dabei schitzen Kinder auch Notsituationen ein und treffen
Entscheidungen iiber Priorititen. Wie die Familien solche Aufgaben untereinander
verteilen, ist weniger eine Frage des Alters, sondern eher eine Frage des Geschlechts der
pflegebediirftigen Person, vor allem wenn sich die Hilfe auf Kérperpflege bezieht
(Schnepp 2002a; Lackey/Gates 2001; Dearden/Becker 1998). Altere Kinder iiberneh-
men insgesamt jedoch mehr Titigkeiten (Dearden/Becker 2004, 1998; Banks et al.
2002).

2.3 Auswirkungen der Hilfen auf die Kinder

Die in der Literatur beschriebenen Auswirkungen der Pflegerolle auf die Kinder sind
vielfiltig und komplex. Bislang wurde noch keine spezifische Unterscheidung zwi-
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schen Effekten vorgenommen, die einerseits auf die Krankheitssituation per se, ande-
rerseits auf die Pflegerolle der Kinder zuriickzufiihren sind. Als positive Auswirkungen
werden ein gesteigertes Selbstwertgefiihl, hohere Empathie, enge Bindung an den
kranken Angehdrigen sowie zunehmende Reife und Verantwortungsgefiihl beschrie-
ben; die Kinder machen die Erfahrung, gebraucht zu werden (Aldridge/Becker 2003,
1993; Dearden/Becker 2000, 1995; Noble-Carr 2002; Walker 1996; Alexander 1995).
Andererseits kann die Pflege zu einer kaum zu bewiltigenden Belastung werden, wenn
Kinder durch die Verantwortung iiberfordert, von Gleichaltrigen sozial isoliert und zur
Reife gezwungen werden, u.a. durch Uberschreitung von Schamgrenzen (Aldrid-
ge/Becker 1993). Als nicht minder belastend diirfte sich auswirken, dass sie durch die
Pflegerolle an das Elternhaus gebunden und in ihrer Entfaltung zur Autonomie behin-
dert werden. Dariiber hinaus kann sich die Pflegetitigkeit auf die schulische Entwick-
lung und den Eintritt in das Berufsleben auswirken. Dearden und Becker (2000) be-
schreiben Schulabbriiche oder den Verzicht auf eine berufliche Karriere zugunsten der
Pflegekarriere.

3. Zielsetzung und Fragestellung der Studie

Ausgehend von der These, dass Kinder und Jugendliche auch in Deutschland eine
nicht unerhebliche Rolle bei der Bereitstellung familialer Hilfen spielen, besteht die
iibergeordnete Zielsetzung der Studie darin, Einsicht in die familiale und persénliche
Situation von Kindern und Jugendlichen als pflegende Angehérige zu erlangen, um
Grundlagen fiir die Konzeption eines lokalen professionellen Unterstiitzungs- und
Hilfsangebots fiir pflegende Kinder/Jugendliche zu erarbeiten. Der vorliegende Artikel
beschrinke sich auf die Ergebnisdarstellung folgender Forschungsfragen aus dem Ge-
samtprojekt (Schnepp/Metzing 2005): Welche Aufgaben nehmen Kinder und Jugend-
liche wahr, die mit chronisch erkrankten Angehérigen zusammenleben? Welche Fakto-
ren nehmen Einfluss auf den Umfang dieser Titigkeiten?

4. Theoretischer Bezugsrahmen

Der Studie liegt ein systemisches Verstindnis zugrunde. Eine chronische Erkrankung
beriihrt fast alle Aktivititen des tiglichen Lebens, ,es gibt nichts, was sie nicht beein-
flusst (Corbin/Strauss 2004, S. 23), und dieser Einfluss erstreckt sich nicht nur auf die
erkrankte Person selbst, sondern wirkt sich auch auf das umgebende soziale und vor al-
lem familiale System aus (Corbin/Strauss 2004; Schaeffer/Moers 2000; Strauss/Glaser
1975). Die Bewiltigung einer Krankheit in der Familie ohne Schwierigkeiten und oh-
ne hohen Arbeitsaufwand aller Beteiligten ist nach Corbin und Strauss (2004) so gut
wie unmdoglich, und kann ohne sensible Beriicksichtigung der Beziehungsstrukturen
zwischen Erkrankten und ihren Angehérigen nicht verstanden werden
(Wright/Leahey 2005; Grypdonck 2000; Strauss/Glaser 1975). In der Familie sind
neue und ungewohnte Aufgaben zu bewiltigen, eingefahrene Interaktionsmuster wer-
den in Frage gestellt, und zugleich miissen Méglichkeiten zur Herstellung von Konti-
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nuitit des Alltagslebens gesucht und gefunden werden. Die Situation pflegender Kin-
der und Jugendlicher ist aufgrund ihrer Vielschichtigkeit nur zu verstehen, wenn sie
unter Beriicksichtigung folgender Faktoren rekonstruiert wird: Familienkonzept und
familiale Werte, familiale Strukturen und Beziehungsdynamiken, 6konomische Situa-
tion der Familie, Geschlecht und ethnisch-kulturelle Zugehérigkeit, Art und Umfang
von Krankheit und Pflegebediirftigkeit sowie der pflegerischen Aufgaben, Bereitstel-
lung bzw. Verweigerung professioneller Hilfen (vgl. auch Dearden/Becker 20005 Al-
dridge/Becker 1998; Becker et al. 1998). Nur unter Einbezug des gesamten Familien-
systems und ihres Umfeldes konnen verfiigbare Hilfepotenziale erkannt und geférdert
(Schaeffer/Moers 2000) und kann belastenden Faktoren friihzeitig begegnet werden.

5. Methodisches Vorgehen

Ausgehend von der Grundannahme, dass Rekonstruktion sozialer Wirklichkeit nur im
Kontext der erlebten Wirklichkeit von Betroffenen méglich ist (Flick 1999; Gryp-
donck 1997), fithrten die daraus resultierende Kontextgebundenheit sowie die Subjek-
tivitdt von Erfahrungen zu einem qualitativen Forschungsdesign, orientiert am For-
schungsstil der Grounded Theory (Strauss 1998; Strauss/Corbin 1998, 1996). Im Sin-
ne der modernen Kindheitsforschung (Mey 2004; Briindel/Hurrelmann 1996) wurde
in dieser Studie das Kind in den Mittelpunkt gestellt, d.h. es wurde (neben der Eltern-
perspektive) explizit nach der des Kindes gefragt, Kinder/Jugendliche wurden als Ex-
perten ihrer Lebenswelt direkt angesprochen (Mey 2004; Kriiger/Grunert 2001).

5.1 Stichprobe, Feldzugang

Zur Konzeptualisierung und Erklirung der Situation pflegender Kinder wurde eine
heterogene Stichprobe angestrebt, in der variable Erfahrungen reprisentiert sind (Po-
lit/Hungler 1999). So sollten Familien aus unterschiedlichen sozialen Milieus des ge-
samten Bundesgebiets integriert werden, ebenso unterschiedliche Familiensysteme,
die Grunderkrankung der Angehérigen sollte sowohl somatischer wie auch psychiatri-
scher Natur sein, der Grad der Pflegebediirftigkeit sollte variieren, und es war inten-
diert, Kinder beiderlei Geschlechts in die Studie aufnehmen zu kénnen. Angestrebt
war eine Stichprobengréfle von 30 Familien, wobei Informationssittigung die Stich-
probengrofie entscheiden sollte.

Bislangliegen 81 Interviews aus 34 Familien vor. Die Stichprobe kann als heterogen
bezeichnet werden. Daten wurden im gesamten Bundesgebiet erhoben, die Familien
weisen unterschiedliche Konstellationen auf, sie entstammen verschiedenen sozialen
Milieus und auch die Ursprungserkrankungen variieren. 16 Familien sind Einelternfa-
milien mit iiberwiegend allein erziehenden Miittern, in 18 Familien leben beide Eltern
im selben Haushalt (darunter ein Dreigenerationenhaushalt). An den 81 Interviews
waren insgesamt 41 Kinder u. Jugendliche (25 Midchen, 16 Jungen) im Alter von 4'/2
bis 19 Jahren sowie 41 Eltern/Grof3eltern (23 Erkrankte, 18 Gesunde) beteiligt. Die
Grunderkrankung basiert bei 25 Betroffenen auf einer korperlichen Ursache (Multiple
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Sklerose, Apoplex, Morbus Parkinson, Asthma, Herzinsuffizienz, Krebs), bei 13 Be-
troffenen liegt eine psychische Erkrankung vor (Depression, Psychose, posttraumati-
sche Belastungsstorung, Morbus Alzheimer). Die sich anschliefende Ergebnisdarstel-
lung von Art und Umfang der geleisteten Hilfen basiert auf der Analyse der mit den
Kindern und Jugendlichen gefiihrten Interviews (n = 41). Die Perspektive der Eltern
wird an anderer Stelle dargestellt.

Aus britischen Studien ist bekannt, dass Familien, in denen Kinder in pflegerische
Titigkeiten eingebunden sind, im Verborgenen leben. Sie scheuen die Offentlichkeit
nicht zuletzt aus Angst davor, dass die Familie durch das Eingreifen von Autorititen
(z.B. Jugendimtern) auseinander gerissen wird (Dearden/Becker 2001; Becker et al.
1998; Aldridge/Becker 1993), so dass auflerhalb der Familie kaum jemand erfihrt, wie
innerhalb Aufgaben zur Bewiltigung des Alltags verteilt werden. Der erwartet schwie-
rige Feldzugang machte eine Vielzahl von Strategien notwendig, um Zugang zu betrof-
fenen Familien zu erhalten. Hierzu zihlen: die personliche Kontaktaufnahme mit iiber
200 Vertretern der Gesundheitsberufe?, 40 Beratungsstellen®, 50 Selbsthilfegruppen,
sowie 15 Selbsthilfebundesverbinden, wiederholte Interviewaufrufe in spezifischen
Internetforen, drei Pressemeldungen sowie die Mitgestaltung einer Radiosendung?,
Verbreitung von Informationsmaterial, sowie ein Interviewaufruf in der Mitglieder-
zeitschrift der Barmer Ersatzkasse’.

5.2 Datenerhebung

Die Daten wurden mittels halbstrukeurierter, leitfadengestiitzter Interviews iiber einen
Zeitraum von 16 Monaten erhoben. Neben den Erkenntnissen einer Literaturanalyse
(Hiibner 2003) wurde die ,,Action Checklist® (Department of Health 1996), ein zur
Durchfiithrung von Interviews mit pflegenden Kindern entwickelter Leitfaden in die
Leitfadenkonstruktion einbezogen. Inhalte des Leitfadens wurden im Rahmen eines
Experteninterviews mit britischen Kollegen der , Young Carers Research Group® von
der Universitit Loughborough, GB diskutiert. Die Interviews weisen einen hohen
Grad an Offenheit auf, den Kindern war es méglich, iiber das ihnen Wichtige zu spre-
chen, erst gegen Ende wurde gezielt nachgefragt (s. a. 5.4 Ethik). Mit einer Ausnahme

wurden alle Interviews auf Tontriger aufgezeichnet, anonymisiert und transkribiert.

5.3 Datenanalyse

Die urspriingliche Planung sah eine Analyse der hier zu beantwortenden Forschungs-
fragen im Sinne der Qualitativen Inhaltsanalyse (Mayring 2001) vor, da bereits Studien

2 ambulante Pflegedienste, Hausirzte und niedergelassene Spezialisten, Fachkliniken, Lehrstuhlinhaber der Fakultit
fiir Medizin der Universitit Witten/Herdecke (UWH), Kooperationspartner des Instituts fiir Pflegewissenschaft der
UWH

3 Jugendimter, Kinderschutzbund kirchliche Beratungsstellen

4 WDRS LebensArt22.11.04

5 Mirzausgabe, Auflage 6 Millionen
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mit vergleichbarer Fragestellung aus Groflbritannien vorlagen. Hiibner (2003) ver-
weist in ihrer Literaturanalyse jedoch darauf, dass keine Einigkeit bei der Bildung ein-
deutiger Kategorien zu Art und Umfang der von Kindern und Jugendlichen geleisteten
Hilfen besteht. Dies hatte zur Konsequenz, dass von der urspriinglich geplanten Quali-
tativen Inhaltsanalyse Abstand genommen wurde, um eine mehr induktiv vorgehende
Auswertung der Daten im Sinne der Grounded Theory (Strauss/Corbin 1998, 1996)
vornehmen zu kénnen. Alle Daten wurden unter Zuhilfenahme des Computerpro-
gramms maxQDA(r) verwaltet.

5.4 Ethik

Ethische Uberlegungen zum Forschungsvorhaben wurden der Ethikkommission des
Instituts fiir Pflegewissenschaft, Universitit Witten/Herdecke (EKIP) zur Begutach-
tung vorgelegt, die nach Priifung des Antrages keine ethischen Bedenken gegen die
Durchfithrung des Projektes erhob.

Alle Interviewteilnehmer, Kinder wie Erwachsene, erhielten schriftliche und
miindliche Informationen iiber die Studie, ihre Rolle und Rechte als Teilnehmer, Ge-
wihrleitung von Anonymitit und den Hinweis auf die Méglichkeit, das Interview je-
derzeit unter- oder abbrechen zu kénnen. Auch Erreichbarkeit der Forschenden war in
diesen Informationen enthalten. Alle Teilnehmer, gleich welchen Alters, wurden um
ihr Einverstindnis zur Teilnahme gebeten, wobei Eltern in der Regel auch ihre Zustim-
mung fiir das Interview mit dem Kind geben mussten. Aus britischen Studien war be-
kannt, dass Kinder sich vereinzelt zur Teilnahme an einem Interview bereit erklirten,
jedoch nicht wollten, dass ihre Eltern davon erfahren wiirden (Dearden/Becker 1995).
Eine solche Situation ist insofern problematisch, als die Rechte von Kindern und El-
tern beriicksichtigt werden miissen. Kinder haben das Recht auf freie Meinungsbil-
dung und -duflerung (UN-Kinderrechtskonvention 1989, Art. 12 + 13), gleichzeitig
werden sie juristisch durch ihre Eltern vertreten. Kindheitsforschung bezieht sich auf
Kinder zwischen drei und 14 Jahren (Mey 2004). In diesem Sinne wurden Interviews
mit Kindern unter 14 Jahren ohne Einwilligung ihrer Eltern ausgeschlossen. Im Falle
einer 17]4hrigen, die ein dringendes Bediirfnis formulierte an der Studie teilzuneh-
men, deren Eltern dieses jedoch verboten hitten, wurde nach interner Diskussion iiber
Alter, Reife und Not der Betroffenen im Forschungsteam entschieden, das Interview
ohne Zustimmung der Eltern zu fithren.

Vorrangig gilt fiir jede Studie, Schaden fiir die Teilnehmer zu vermeiden und poten-
tielle Risiken, die sich aus der Teilnahme ergeben, miissen dem potentiellen Nutzen
gegeniibergestellt werden. Kinder und Jugendliche werden als potentiell vulnerabel be-
trachtet, da nicht jede Art der Belastung gleichsam als Entwicklungsstérung oder Trau-
matisierung zu sehen ist (Kruse/Schmitt 2002). Minimale Risiken sind definiert als
mogliche Risiken, die nicht grofler sind als solche, denen Menschen durch die Ausii-
bung alltiglicher physischer oder psychologischer Titigkeiten ausgesetzt sind (Po-
lit/Hungler 1999, S. 135). Aus Studien der Young Carers Research Group geht hervor,
dass Kinder und Jugendliche die Méglichkeit, iiber ihre Situation sprechen zu kénnen,
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als sehr positiv und wertschitzend beschrieben haben (Aldridge/Becker 1993), zumal
das Interview hiufig die erste Gelegenheit fiir die Beteiligten bot, iiberhaupt tiber ihre
Situation erzihlen und nachdenken zu kénnen. Dadurch kann sich ein eindeutiger di-
rekter Nutzen fiir das Kind ergeben. Zu Beginn einer Befragung von Kindern hat es
sich als hilfreich erwiesen, wenn diese erst in einer eher offenen Form iiber ihre Erfah-
rungen berichten diirfen (Dearden/Becker 1995; Mey 2004), damit sie selbst festlegen
kénnen, ob und in welchem Umfang sie iiber ihre Erfahrungen sprechen wollen. Dies
dient nachdriicklich dem Schutz der Kinder und Jugendlichen. Dann soll jedoch bald
auf die halbstrukturierte Form der Befragungen zuriickgegriffen werden. Dies hat den
Vorteil, dass die Kinder und Jugendlichen durch die anfangs offene Art der Befragung
Vertrauen entwickeln kdnnen und eher bereit sein werden, halbstrukturierte Befragun-
gen zu akzeptieren.

6. Ergebnisse

Die Ergebnisdarstellung gliedert sich entsprechend der zwei Forschungsfragen in zwei
Bereiche. Zuerst erfolgt eine Beschreibung der Art der von Kindern und Jugendlichen
geleisteten Hilfen. Im zweiten Teil wird der Umfang dieser Hilfen in Hinblick auf Aus-
mafd und Zeitpunkt vorgestellt.

6.1 Art der Hilfen

Kinder und Jugendliche leisten vielfiltige Hilfen im Umgang mit einer chronischen
Erkrankung eines Angehorigen. Die Art dieser Hilfen steht dabei immer im Zu-
sammenhang mit der Grunderkrankung des Angehérigen, respektive mit den aus der
Erkrankung resultierenden Einschrinkungen. Eine an MS erkrankte Mutter erfihrt
natiirlicherweise andere Einschrinkungen als eine Mutter, die an einer Psychose leidet,
so dass sich die Hilfen der Kinder in diesen Familien neben Parallelen entsprechend
voneinander unterscheiden. Aufeiner iibergeordneten Ebene lassen sich jedoch grund-
legende Gemeinsamkeiten erkennen, die unabhingig von der urspriinglichen Erkran-
kung bestehen: die Kinder und Jugendlichen iibernehmen Titigkeiten, die durch die
Erkrankung unbesetzt sind, sie fiillen die Liicke. Viele dieser Titigkeiten werden mehr
oder weniger regelmiflig iibernommen, sie sind fest in den Alltag der Kinder und Ju-
gendlichen integriert. Zusitzlich sind die Kinder im Sinne eines antizipierten Hilfebe-
darfs — temporir oder andauernd — in Bereitschaft, ebenfalls eine wichtige Art von Hil-
fe. Die hiusliche Situation ist hdufig durch die Unvorhersehbarkeit der Erkrankung ge-
prigt. Besonders Menschen mit schubhaft verlaufenden Erkrankungen leiden unter
der Unvorhersehbarkeit des Verlaufs, so dass sich neben der erkrankten Person auch die
Familie tiglich neu auf die Situation einstellen muss (Steck 2002). In den Interviews
machen fast alle Eltern und Kinder — unabhiingig von der Grunderkrankung — diesen
Aspekt der Unvorhersehbarkeit und des ,,nicht-planen-kénnens® zum Thema. Fihig-
keiten der Erkrankten variieren von Tag zu Tag, so dass manche Aufgaben tiglich neu
verteilt werden miissen. Kinder und Jugendliche von chronisch erkrankten Angehéri-
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gen entwickeln eine hohe Aufmerksambkeit fiir Situationen, sie sind immer in Bereit-
schaft, von der Routine abzuweichen und ihre Aufgaben auszudehnen oder neue Auf-
gaben zu iibernehmen. Die Art der von Kindern und Jugendlichen geleisteten Hilfen
lasst sich in vier Hauptkategorien unterteilen: ,Hilfen fiir die Familie als Gemein-
schaft®, ,Hilfen fiir die erkrankte Person®, ,Hilfen fiir gesunde Angehorige® und , Hil-
fen fiir sich selbst“. Nachfolgend werden die Hauptkategorien mitihren Subkategorien
vorgestellt, zum Ende der Ergebnisse wird eine Gesamtiibersicht aller Kategorien mit
ihren Subkategorien grafisch dargestellt (Abb. 1).

6.1.1 , Hilfen fiir die Familie als Gemeinschaft®

Unter diese Kategorie fallen hauswirtschaftliche Titigkeiten, die von den Kindern
iibernommen werden, da die erkrankte Person oder die Hauptpflegeperson diese auf-
grund der Erkrankung oder der Pflegesituation nicht (mehr) selbst iibernehmen kann.
Diese Hilfen dienen der Aufrechterhaltung des gemeinsamen Familienalltags. Sie sind
in die zwei Kategorien ,innerhalb der Wohnung’ und ,auf8erhalb der Wohnung’ unter-
teilt, die sich wiederum in Subkategorien mit ihren Eigenschaften aufspalten. Haus-
wirtschaftliche Hilfen innerhalb der Wohnung konzentrieren sich auf die finf Subka-
tegorien ,saubermachen/putzen und aufriumen’, ,Essen zubereiten’, , Wische machen’,
,Schweres tragen’ sowie ,Sonstiges’. Da diese Titigkeiten im Kontext der Erkrankung
des Angehérigen iibernommen werden, kann selbst ,Miill rausbringen” unter diesen
Bedingungen zu einer pflegenden Titigkeit werden. Kinder helfen mit oder fithren den
Haushaltalleine. Eine 14]ihrige beschreibt, dass sie frith aufsteht, um fiir sich, ihre Ge-
schwister und die erkrankte Mutter das Friihstiick zu bereiten. Nach der Schule kauft
sie schnell ein, um dann fiir alle das Mittagessen zu kochen. ,Saubermachen® teilt sie
sich mit dem 13jihrigen Bruder, wobei sie die Verantwortung trigt. Eine 15jihrige
Tochter hingegen hat innerhalb der Wohnung keine hauswirtschaftlichen Aufgaben
fiir ihren erkrankten Vater iibernommen, und sie sagt: ,,mein Vater hat [vor der Krank-
heit] da nie was gemacht*, es war immer schon Aufgabe der Mutter. Die Liicke schlief3t
sie dagegen bei den hauswirtschaftlichen ,Hilfen auflerhalb der Wohnung’ und hat an-
stelle ihres rollstuhlpflichtigen Vaters die Gartenpflege tibernommen und kommen-
tiert: ,Das muss ich halt jetzt machen®.

Zu diesen ,Hilfen auflerhalb der Wohnung’ gehoren die vier Subkategorien ,einkau-
fen’, ,rund ums Haus’, ,Organisatorisches’ und ,Sonstiges’, wobei ,einkaufen’ die am
hiufigsten benannte Titigkeit darstellt. Zu den organisatorischen Hilfen gehgren Am-
ter- und Behordenginge, wenn die erkrankte Person das Haus nur noch selten oder gar
nicht mehr verlisst.

6.1.2 , Hilfen fiir die erkrankte Person®

Dieses sind Hilfen, die explizit der erkrankten Person zugute kommen. Hierunter fal-
len die sechs Subkategorien: ,kérperbezogene Hilfen’, ,emotionale Hilfen’, ,medizi-
nisch-therapeutische Hilfer’, ,iibersetzende Hilfen’, ,aufpassend und schiitzende Hil-
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Mobilitit und an- und ausziehen | Korperpflege Nahrungs- Ausscheidung

Bewegung aufnahme

- beim Aufstehen/ |- Schuhe - beim Waschen |- Getrinke - zurToilette
Hinsetzen helfen |- Striimpfe helfen anreichen begleiten

- dieTreppe Strumpfthose - Rollstuhlindie |- Essenklein - Vatervor der
hochhelfen - Hose u. Giirtel Dusche schieben | schneiden Toilette stiitzen

- als Gehstiitze nach WC-Gang |- Waschutensilien |- Essenanreichen |- Einmalkatheter
dienen - dieganze anreichen - Sondenkost vorbereiten

- Wohnungvon Personanzichen |- vollstindig anhingen - Urinbeutel
Stolperfallen duschen/ baden leeren
freihalten - Windeln

- im Rollstuhl wechseln
schieben

- Hilfsmittel
richten

- Hilfsmittel
warten

- im Bett
»lagern®

- Mutter tragen

Tabelle 1: Hilfen fiir die erkrankte Person: kirperbezogene Hilfen

fen’ sowie ,Hilfen im Notfall’. Alle benannten Hilfen sind wiederum in Subkategorien
unterteilt Auch diese Titigkeiten werden von den Kindern als Unterstiitzung der
Hauptpflegeperson oder alleine iibernommen.

~Kirperbezogene Hilfen” beziehen sich auf Titigkeiten, die die erkrankte Person
nicht (mehr) fiir sich selbst iibernehmen kann. Das Hilfebediirfnis kann je nach Er-
krankung voriibergehend oder dauerhaft bestehen. Diese Hilfen beziehen sich auf
,Unterstiitzung von Mobilitit und Bewegung’, Hilfen beim an-/ausziehen’, ,Hilfen bei
der Korperpflege’, Hilfen bei der Nahrungsaufnahme’, sowie auf ,Hilfen bei der Aus-
scheidung’. Die Vielfalt der Eigenschaften ist Tabelle 1 zu entnehmen.

Unter ,,emotionale Hilfen” fallen alle Titigkeiten, die Kinder aufgrund von Stim-
mungslagen der erkrankten Person iibernehmen. Hierzu zihlen ,trésten’, ,da sein’, ,be-
kiimmern und fiir Abwechslung sorgen’ sowie ,vor Sorgen’ bewahren. Auch ,Verstind-
nis zeigen’ und ,Riicksicht nehmen’ gehéren in diese Kategorie.

Die Kinder reagieren sehr sensibel auf Stimmungen der Eltern, selbst wenn diese ih-
re Gefiihlslage, z.B. Traurigkeit, hiufig zu verbergen suchen. Auch das nehmen die
Kinder wahr. Aus dem tiefen Bediirfnis heraus, Entlastung zu schaffen und helfen zu
wollen, reicht der Trost von der Idee, Witze zu erzihlen iiber das Angebot eines Glas
Wassers bis hin zum ,da sein’ und ,in den Arm nehmen’. In der Absichtzu trosten, horen
Kinder zu und teilen die Sorgen mit ihren Eltern, vor allem, wenn sie mit diesen alleine
leben. Eine 13]4hirge, deren Mutter unter schweren Kriegstraumata leidet, geht nachts
zur Mutter, wenn diese weint, trostet sie und rit ihr, nicht in die Vergangenheit zu gu-
cken. Obwohl sie weifi, dass der Trost der Mutter hilft, sagt sie: ,,ich kann ja sonst nicht
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mehr machen®. In Situationen jedoch, in denen die Kinder sich iiberfordert fithlen
oder spiiren, dass die Eltern von ihnen nicht getrostet werden méchten, ziehen sie sich
still mit den Worten: ,ich glaub ich kann ihn nicht trésten® zuriick.

Die Eigenschaft ,bekiimmern und fiir Abwechslung sorgen’ steht mit dem Bediirfnis
der Kinder in Verbindung, Entlastung und Wohlbefinden zu vermitteln. Eine Tochter
geht ,gerne® mit ihrem an einer MS erkrankten Vater, der sich weitgehend aus dem So-
zialleben zuriickgezogen hat, spazieren, damit ihm nicht langweilig ist. Auch die Kin-
der einer psychisch schwer traumatisierten Mutter, die so gut wie nie das Haus verlisst,
gehen mit ihr spazieren, wenn sie die Mutter fiir stabil und belastbar genug halten. Ein
41/2 jihriges Mddchen will sich um die Mutter ,.kiimmern®, wenn diese —aufgrund ei-
nes rheumatischen Schubs iiber Tage kaum beweglich — den Tag auf dem Sofa ver-
bringt. Die Vielfalt der Ideen: einen Katalog, ein Getrink, ein Kissen, die Fernbedie-
nung bringen etc. lisst das Bemiihen erahnen, an alles zu denken, um der Mutter die Si-
tuation so abwechslungsreich und angenehm wie méglich zu gestalten.

Emotionale Unterstiitzung bedeutet auch, Verstindnis fiir die Situation zu entwi-
ckeln und Riicksicht auf den erkrankten Angehérigen zu nehmen. Hiufig benennen
die Kinder emotionale Ausbriiche der erkrankten Eltern und finden dafiir Beschrei-
bungen wie ,ausrasten®, ,vollgemeckert werden®, ,sich bei jedem Zeug sofort aufre-
gen®, ,Aggressionen haben® oder auch ,am Rad drehen®. Sie verstehen diese Ausbrii-
che als Teil der Erkrankung und wissen, dass sie nicht ,wirklich“ gemeint sind. Eine
10J4hrige kommentiert das regelmiflige ,am Rad drehen® ihrer an MS erkrankten
Mutter mit den Worten ,,das kann man nicht so richtig kontrollieren, von daher geht
das schon® und eine 14jihrige Tochter eines durch die MS auf den Rollstuhl angewiese-
nen Vaters sicht in den Aggressionen des Vaters ein Ventil fiir seine Verzweiflung, weil
er ,ja nicht weglaufen und sagen [kann]: ,so jetzt dreh’ ich mal 'ne Runde und lass mal
Luft ab’“. Riicksicht nehmen die Kinder im Besonderen auch auf das erhohte Ruhe-
und Schlafbediirfnis der erkrankten Eltern, das, unabhingig von der Grunderkran-
kung, von allen beschrieben wird. Hier bestehen in der Familie meist klare Absprachen,
und wenn das Schild ,, Mama macht Pause an der Tiir hiingt, weifd der 7-Jdhrige, dass er
sich leise mit sich selbst beschiftigen muss. Eine weitere Eigenschaft von emotionaler
Hilfe besteht darin, die erkrankte Person vor Sorgen zu bewahren, indem die Kinder
selbst nicht Verursacher von Sorgen werden. Streit unter Geschwistern findet eher sel-
ten statt und die Kinder sind bemiiht, in der Schule gute Noten zu erreichen.

»~Medizinisch-therapeutische Hilfen” stellen die Durchfiihrung von Titigkeiten dar,
deren Ausiibung in der Regel mit Vertretern der Gesundheitsberufe in Verbindung ge-
bracht, hier aber von den Kindern iibernommen wird. Zu diesen Hilfen zihlen physio-
therapeutische Titigkeiten (z.B. massieren, schropfen, Bewegungs- und Sprachiibun-
gen), Ubernahme des Medikamentenregimes (Medikamente besorgen, richten, Ein-
nahme tiberwachen, Spritzen applizieren) sowie Wundversorgung.

saufpassen und schiitzen” beschreibt Verfiigbarkeit aufgrund eines antizipierten Hil-
febedarfs und beinhaltet, jederzeit aktiv zu werden um fiir Sicherheit zu sorgen und ggf.
Schlimmeres zu verhindern. Bei der Entscheidung, aufzupasssen und zu schiitzen, grei-
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fen die Kinder sowohl auf eigene Intuition wie auch auf Erfahrung zuriick. Wie schon
fiir ,emotionale Hilfe’ beschrieben, haben die Kinder ein sehr sensibles Gespiir fiir ihre
erkrankten Angehorigen entwickelt. Das Gefiihl, dass etwas anders ist, z.B. der Tonfall
der Mutter bei der Begriiffung nach der Schule, kann intuitiv zu der Entscheidung fiih-
ren, lieber zu Hause zu bleiben, ,falls sie mich braucht. Jahrelange Erfahrung mit der
Gangunsicherheit des Vaters ldsst die Tochter stets wachsam neben ihm stehen/gehen,
selbst wenn er gar nicht zu fallen droht, weil ,,sich das einfach so entwickelt hat“ und als
»Reflex“, der in Fleisch und Blut iibergegangen ist, beschrieben wird.

Bedingt durch ihre oft langjihrige Erfahrung im Zusammenleben mit einem er-
krankten Angehérigen reagieren die Kinder auch gezielt auf bestimmte Situationen.
Das Wissen um die Uberanstrengung der MS-kranken Mutter fiihrt die 10-Jihrige
wachsam in die Kiiche, um die Mutter beim Kochen vor Schnittverletzungen zu schiit-
zen. Priaventiv ermahnt das Kind die Mutter, sie bei Bedarf zu rufen und nicht etwas zu
versuchen, von dem beide wissen, dass es an dem Tag nicht geht. Kinder passen auf ih-
ren erkrankten Angehdorigen auf, damit ein gesunder Angehoriger das Haus verlassen
kann. Die 9-jihrige Schwester eines schwer mehrfachbehinderten Bruders vermittelt
der gesunden Mutter ausreichend Sicherheit, Besorgungen zu erledigen, weil sie so-
wohl iiber die Fihigkeit des endotrachealen Absaugens verfiigt wie auch iiber die Sensi-
bilitdt, den Zeitpunkt zu erkennen. Auch ,wenn er sich voll kotzt“, weifd sie was zu tun
ist. Fiir Kinder, die mit ihrem erkrankten Angehdrigen dauerhaft alleine leben, stellc
,aufpassen und schiitzen’ eine Selbstverstindlichkeit ihres Alltag dar. Die Kinder von
alleinerziehenden, psychisch erkrankten Miittern lassen ihre Mutter nie alleine, sie ar-
beiten im Schichtdienst, damit immer jemand da ist, um aufzupassen. Zu grof3 ist die
Gefahr, dass die Mutter zu Hause den Herd anschaltet und alles anbrennen lisst, sich
auflerhalb der Wohnung verlduft und nicht zuriickfindet oder eine Retraumatisierung
erleidet, ohne dass die Kinder in der Nihe sind. Der Schutz eines 13-jihrigen Enkels,
der von Geburt an bei seiner Groffmutter lebt, reicht soweit, dass er tiglich im groflel-
terlichen Ehebett neben seiner Oma schlift, damit er hort, wenn diese einen Asthma-
oder Herzanfall erleidet.

, Ubersetzende Hilfen® unterstiitzen die erkrankten Angehérigen dabei, mit der
Auflenwelt in Kontakt zu bleiben. Dabei kann es sich um klassische Dolmetschertitig-
keiten handeln, wenn z.B. die erkrankten Eltern nicht deutsch sprechen und von ihren
Kindern zum Arzt und/oder zu Amtern begleitet werden, es konnen aber auch ,Uber-
setzungsdienste® sein, wenn eine krankheitsbedingte Sprachbeeintrichtigung des
kranken Angehérigen ein Gesprich mit Besuchern nahezu unméglich macht, die Kin-
der die verwaschene Sprache jedoch verstehen und , iibersetzen®.

SchliefSlich umfassen ,, Hilfen im Notfall* alle Titigkeiten, die sich aufgrund einer
akuten Gesundheitskrise ergeben. So wiederholen sich als Subkategorien fiir diese
Notfallhilfen die bereits benannten Kategorien: ,kdrperbezogene Hilfer’, ,emotionale
Hilfen’, ,medizinische Hilfen’ sowie ,aufpassend und schiitzende Hilfen’. Erfahrung
hat die Kinder gelehrt, in der Akutsituation besonnen zu reagieren, Ruhe zu bewahren
und zu handeln. Mit Gelassenheit reagiert ein 15-Jdhriger auf die regelmifligen Stiirze
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der an MS erkrankten Mutter und beschreibt die Situation — auf den ersten Eindruck
fast lakonisch — mit den Worten: ,,manchmal fillt sie halt einfach um und dann ... soll-
te man ihr besser beim Aufstehen helfen.“ Dass die Mutter ohne seine Hilfe jedoch al-
leine nicht mehr aufstehen kénnte, blendet er bescheiden aus. Eine Tochter, die im Al-
ter von 15 - 18 Jahren ihre schwer pflegebediirftige Mutter ,rund um die Uhr® gepflegt
hat, konnte die korpulente Mutter nach hiufigen Stiirzen im Bad nicht ohne Weiteres
aufrichten, so dass sie diese regelmifig ,,vom Bad in die Stube geschleppt hat. Kommt
es bei Stiirzen der Eltern zu Verletzungen, iibernehmen die Kinder auch die Erstversor-
gung der Wunden und begleiten ihre Eltern, wenn notwendig, ins Krankenhaus, weil
sie sie nicht alleine lassen wollen.

Abhingig von der Grunderkrankung kann eine Notfallsituation auch durch einen
akuten Asthmaanfall, einen Herzanfall, einen epileptischen Krampfanfall, oder eine
allergische Reaktion auf Medikamente ausgelost werden. Auch Erstickungsgefahr in-
folge eines fehlenden Schluckreflexes bei Speicheliiberfluss, stellt eine akute Lebensbe-
drohung fiir die betroffene Person dar. Die Kinder werden zu Krisenmanagern, sie ver-
abreichen Notfallmedikamente, bestimmen die Bedarfsmenge und entscheiden selb-
stindig, wann der Zeitpunkt gekommen ist, ggf. den Notarzt zu rufen. Wichtig ist, bei
der Person zu sein, ,falls noch was Schlimmeres ist“ kommentiert die 10-jihrige Toch-
ter die allergischen Luftnot,anfille” ihrer Mutter nach Injektion von Medikamenten.
Der 13-jihrige Enkel reagiert bei akuten Asthma- oder auch Herzanfillen seiner Grof3-
mutter dhnlich gelassen. Sein Handeln hingt von der Art der Krise ab, er selbst sagt:
»kommtdraufan was [es ist], ist unterschiedlich“. Erst wenn seiner Einschitzung nach
Medikamente in unterschiedlicher Dosierung (iiber die er entscheidet), Beruhigung
und zuwarten nicht helfen, ruft er den Notarzt. Ansonsten wacht er am Bett der Grof3-
mutter, bis diese wieder eingeschlafen ist, mit der Konsequenz, am folgenden Tag die
Schule zu versiumen. Ahnlich souverin reagieren Kinder z.B. auf epileptische Anfille
ihrer Angehorigen. Ein 14-Jihriger, dessen Mutter an Epilepsie leidet, sagt iiber sich
selbst, ,,ich bin nicht so ein nervoser Mensch, ... ich weifd was ich mache, ich muss das
machen.“ Auch ein 14-jihriger Bruder reagiert gelassen und ohne Angst auf einen
Krampfanfall seiner schwer mehrfachbehinderten Schwester. Er weif3, dass Hilfe vor
allem im Schutz vor Verletzung besteht, kenntaber auch die Grenzen: ,,aber sonst kann
man nichtviel machen, wenn’s einen hat, dann kann man nix machen.“ ,,Wenn es ganz
extrem wird“, gibt es noch eine Sauerstoffflasche, die er zu bedienen weifi.

Liegt eine psychiatrische Erkrankung vor, stellt jeder psychotische Schub oder eine
Retraumatisierung, die mit dissoziativen Zustinden der Betroffenen einhergeht, eben-
falls eine akute Gesundheitskrise dar, in der die Kinder versuchen, Hilfen im Notfall zu
leisten. Hier wird jedoch die Unsicherheit der Kinder im Umgang mit der Situation
deutlich; ihnen fehlt das Wissen, wie geholfen werden kann. In Familien, in denen der
gesunde Partner verfiigbar ist, ziehen sich Kinder z.B. im Falle eines psychotischen
Schubs der/des Kranken eher zuriick, und iiberlassen die Krisenintervention dem ge-
sunden Elternteil. Ausschliefflich Kinder, die mit ihrer psychisch erkrankten Mutter al-
leine leben, versuchen aktiv zu werden, indem sie zuhéren, beruhigend auf die Mutter
einreden, Medikamente geben oder es mit einem Glas Wasser versuchen. Im Zweifel
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bleibt in der Situation nur die Begleitung zum behandelnden Psychiater. Gehen psy-
chiatrische Krisen mit unkontrollierten Aggressionen der Erkrankten einher, zichen
die Kinder sich zuriick, sie fliichten formlich, haben Angst und erleben die erkrankte
Person plétzlich als Bedrohung fiir sich selbst.

Schliefllich versuchen Kinder auch, sich auf eine potentielle Notsituation vorzube-
reiten, was am Vorhaben einer 9-Jdhrigen sichtbar wird, deren Pflegevater im Rollstuhl
sitzt. Sie will in der Schule beim bevorstehenden , Feuertermin® den Feuerwehrmann
fragen, ,wie man das dann macht mit dem Rollstuhlfahrer, wenn z.B. in der Nachtein
Feuer ausbricht.

6.1.3 ,Hilfen fiir einen gesunden Angehorigen

Diese beinhalten Hilfen, die sich sowohl auf die gesunden Elternteile als auch vor allem
auf jiingere Geschwister beziehen, fiir die Verantwortung iibernommen wird.

Hilfe bei der Betreuung von Geschwistern’ beschreibt Titigkeiten der Fiirsorge, die
aufgrund der Erkrankung des Elternteils von diesem nicht (mehr) iibernommen wer-
den konnen und die das betreute Geschwisterkind aufgrund seines Entwicklungsstan-
des nicht selbst tibernehmen kann. Verantwortung fiir jiingere Geschwister zu iiber-
nehmen bedeutet in erster Linie, auf diese aufzupassen und Fiirsorgepflichten von El-
tern zu {ibernehmen. Die Alteren entwickeln ein hohes Verantwortungsgefiihl fiir ihre
jiingeren Geschwister, wenn sie merken, dass — in den meisten Fillen — die Mutter fiir
diese Aufgaben ausfillt. Auffillig ist, dass sich dieses ausgeprigte Verantwortungsge-
fithl der dlteren Kinder mit einer Ausnahme nur fiir Familien beschreiben lisst, in de-
nendie Kinder mitder chronisch erkrankten Mutter alleine leben. Sind beide Eltern im
Alltag anwesend, fillt die Aufsichtspflichtin den Verantwortungsbereich des gesunden
Partners. Lediglich in einer Familie, in der beide Eltern vorhanden sind, tibernimmt
ein 4'/> jihriges Middchen Verantwortung fiir ihre zweijihrige Schwester, wenn die
Mutter einen rheumatischen Schub erleidet. Der Vater ist beruflich jedoch sehr viel au-
er Haus und in den vom Kind beschriebenen Situationen nicht anwesend, womit die

Regel bestitigt wird.

Altere Geschwister sorgen fiir eine Mahlzeit, fiir die sonst die erkrankte Mutter zu-
standig ist, sie bringen ihre jiingeren Geschwister ins Bett, iibernehmen kérperbezoge-
ne Titigkeiten wie an- und ausziehen, Zihne putzen und duschen oder baden der Ge-
schwister, sie trosten sie oder suchen nach Erklirungen fiir die Symptome der kranken
Mutter. Depressionen und Alkoholmissbrauch der Mutter iibertragen einer 14-J4hri-
gen regelmiflig die komplette Verantwortung fiir den geistig behinderten hyperaktiven
3-jihrigen Bruder. Auch Hilfe bei Hausaufgaben und Sorge zu tragen, dass diese iiber-
haupt gemacht werden, gehéren in den Bereich geschwisterlicher Betreuung. Mit der
Konsequenz, oft selbst zu spit zu kommen, bringen die Kinder ihre jiingeren Ge-
schwister in die Schule oder den Kindergarten, wenn die erkrankten Eltern das nicht
iibernehmen konnen. Ein 14-jihriger Bruder erkundigt sich regelmiflig bei den Lehre-
rinnen iiber die schulischen Leistungen seiner jiingeren Geschwister. Fillt die erkrank-
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te Mutter dauerhaft aus, sind die dlteren Geschwister zusitzlich um Aufrechterhaltung
von kindlicher Normalitit und Unbeschwertheit ihrer Geschwister bemiiht. Sie schaf-
fen ihren jiingeren Geschwistern Freiriume, was den Verzicht auf eigene freie Zeit be-
deutet. Ein 14-Jihriger antwortet auf die Frage, warum sein Bruder Fu$ball spielt und
er verzichtet: ,einer muss ja da bleiben (...) [und] der will ja Fulballer werden® und er
erginzt: ,ich geb’ ihm Zeit, dann hab ich selber keine Zeit.“ Eine 14-Jihrige ist froh,
dass direkt vor der Wohnung ein Spielplatz ist, so dass ihre kleine Schwester dort — un-
ter ihrer Aufsicht aus der Wohnung heraus — spielen kann. Auch sie weif§ um den per-
sonlichen Verzicht. Traurig machtsie, ,wenn alle Kinder drauflen sind und ich nicht®.

,Hilfen fiir die gesunden Eltern’ sind Hilfen, in denen die Kinder den gesunden El-
ternteil emotional und praktisch unterstiitzen. Emotionale Unterstiitzung stellt vor al-
lem Trost dar, praktische Unterstiitzung dient der Entlastung. In Familien, in denen
primir die gesunden Eltern Verantwortung fiir die Pflege des kranken Elternteils sowie
fiir Aufrechterhaltung und Gestaltung des Alltags tragen, versuchen die Kinder, ihnen
Arbeit ,abzunehmen®, weil sie davon tiberzeugt sind, dass die gesunden Eltern mit der
Vielfalt an Aufgaben iiberfordert sind und das ,alleine® gar nicht alles ,,schaffen® kon-
nen. Diese Ubernahme von Aufgaben mit dem Ziel der Entlastung ist besonders in Fa-
milien sichtbar, in denen die gesunden Elternteile trotz eigener Berufstitigkeit bemiiht
sind, ihre Kinder aus der Pflege und der Fithrung des Haushalts herauszuhalten, um sie
nicht zu belasten. Der daraus hiufig resultierenden Erschopfung der Eltern versuchen
die Kinder durch ihr Handeln entgegenzuwirken. Fast alle Kinder nehmen bei ihren
gesunden Eltern auf Nachfrage auch Traurigkeit wahr, spiiren jedoch gleichzeitig, dass
die Eltern diese vor ihnen verbergen wollen. Den gesunden Elternteil zu trésten, wird
in den Interviews explizit gar nicht benannt und auf konkrete Nachfrage allenfalls z6-
gerlich bejaht. Hier lassen sich deutliche Unterschiede in der Wahrnehmung zwischen
den Kindern und den gesunden Eltern festmachen, die ihrerseits hiufiger angeben,
sich durch ihre Kinder getréstet zu fithlen. Bei den Kindern wird hier eher eine Auf-
rechterhaltung von Rollen vermutet; Trost zu spenden geschieht in ihrem Verstindnis
nicht reziprok, es scheint eindeutig Teil der elterlichen Rolle und nicht der kindlichen
zusein. Somitsind sie sich ihrer trostenden Funktion auch nicht bewusst. Ihr Verstind-
nis von Trost ist eher durch die Formulierung ,helfen zu wollen’ an Aktivitit gekoppelt.

6.1.4 ,Hilfen fiir sich selbst®

Die Kinder und Jugendlichen iibernehmen auch T4tigkeiten fiir sich selbst, die iibli-
cherweise von den Eltern iibernommen werden. Dazu gehort z.B., sich das Pausenbrot
selbst zu schmieren, alleine ins Bett zu gehen, morgens alleine aufzustehen und viel-
leicht auch, sich Kleidung selbst zu kaufen o. A. Ein Sohn antwortet auf die Interview-
frage, ob seine Verantwortung zu Hause durch die Erkrankung des Vaters grofer ge-
worden sei, mitden Worten: ,ja, Verantwortung, ich wiirde sagen jetzt auch auf mich(!)
aufpassen weil er kommt ja auch nicht mehr hinter mir her so. (...) Sachen, die er vor-
her geklirt hat fiir mich, muss ich jetzt auch, grofltenteils selbst da hin®. Erstaunlicher-
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weise werden diese Hilfen fiir sich selbst jedoch von nur wenigen Kin-
dern/Jugendlichen explizit benannt. Die Kinder haben offensichtlich kaum ein Be-
wusstsein dafiir, was sie an Aufgaben fiir sich selbst iibernehmen; oft kennen sie es ja
auch nichtanders.

Zusammenfassend kann konstatiert werden, dass Kinder und Jugendliche von
chronisch erkrankten Angehérigen in allen Bereichen helfend titig werden. Eine Ge-
samtiibersicht aller Kategorien mit ihren Subkategorien ist in Abbildung 1 dargestellt.
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[ [ [ \
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Abb. 1: Gesamtiibersicht iiber Art der Hilfen
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Umfang und Ausmaf ihrer Hilfen werden im nichsten Absatz dargestellt und disku-
tiert.

6.2 Umfang der Hilfen

Der Umfang der von Kindern und Jugendlichen iibernommenen Hilfen gliedert sich
in die zwei Bereiche Ausmafd und Zeitpunkt, die beide durch mehrere Faktoren beein-
flusst werden.

Das Ausmaf3 der von Kindern und Jugendlichen iibernommenen Hilfen ldsst sich
mit dem Code: ,iibernehmen, was wegfillt’ zusammenfassen, womit gleichzeitig der
Prozesscharakter zum Ausdruck gebracht wird. Besonderen Einfluss auf das Ausmafl
der Hilfen nehmen Schwere und Verlauf der Erkrankung mit den dadurch notwendig
werdenden Hilfen, die Anzahl der Personen, auf die sich die Aufgaben verteilen lassen,
sowie das Alter der Kinder, sofern es mehrere gibt. Chronische Erkrankungen sind hiu-
fig durch stetige Verschlechterung gekennzeichnet. Die Fihigkeit der Erkrankten zur
Ausiibung bestimmter Titigkeiten variiert von Tag zu Tag, aber alle Betroffenen be-
schreiben eine kontinuierliche Abnahme ihrer Fihigkeiten, verbunden mit der
Schwierigkeit, sich diesem Prozess anzupassen und ihn zu akzeptieren. Hiufig finden
sich in den Interviews der Kinder Beschreibungen wie die einer 14-Jdhrigen, die sagt:
»Es kommt immer was dazu ... es wird immer mehr gemacht, ... und man nimmt es
einfach so an ... und macht es dann.“ Fast alle Kinder verweisen auf diesen Prozess in-
dem sie sagen: ,Friiher hat das meine Mutter/mein Vater gemacht, und jetzt muss ich
mich darum kiimmern.“ Grofle der Familie und — bei mehreren — das Alter der Kinder
stellen hier weitere Einflussfaktoren des Ausmafles dar. Im Idealfall findet eine Arbeits-
teilung statt, die sich an den Fihigkeiten und Ressourcen der Familienmitglieder orien-
tiert. Ein 15-Jahriger beschreibt sehr selbstverstindlich, dass er (korperlich) mehr ma-
chen muss als seine 10-jihrige Schwester, verweist aber auch darauf, dass die Schwester
fiir die emotionalen Hilfen der erkrankten Mutter zustindig ist. Die Frage nach Tea-
marbeit fasst er mit den Worten: ,jadoch, ... wie jeder es kann“zusammen. Eine solche
Verteilung von Aufgaben setzt jedoch ein ,wir’ voraus, wobei sowohl das ,Wir-Gefiihl’
der Familie als auch die Zahl ihrer Mitglieder entscheidend ist. Wenn ,wie jeder es
kann“ als Dimension von ,iibernehmen was wegfillt“ verstanden wird, so steht dem
»alles machen® kontrir gegeniiber. Sind Einzelkinder mit einem chronisch erkrankten
Elternteil —zumeist Miittern —alleine, gibt es nur ein Paar Schultern, auf die sich Arbeit
verteilen ldsst. Im Prozess stetiger Verschlechterung des Gesundheitszustandes des er-
krankten Angehorigen wachsen die Aufgaben der Kinder in dem Ausmafi, wie sie von
der erkrankten Person nicht mehr iibernommen werden konnen. Auf die Frage, was
man macht, wenn man pflegt, antwortet eine Tochter, die ihre sehr hilfebediirftige
Mutter gepflegt hat: ,Ich musste alles machen ... ich bin morgens friih aufgestanden
und hab mich fertig gemacht, dann bin ich zu meiner Mutti, hab sie aus dem Bett ge-
holt, sie gewaschen und angezogen, und dann habe ich sie in den Rollstuhl gesetzt und
bin zur Schule gegangen. Nach der Schule musste ich gleich nach Hause, da war keine
Zeit fiir ein Schwitzchen mit den anderen aus der Klasse, ich musste mich immer beei-
len, weil die Mutti ja auch auf die Toilette musste, und das konnte sie nicht ohne mich.
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So ging das den ganzen Tag weiter. Einkaufen, kochen und die Wohnung putzen. Ich
hab mich auch um die ganzen Amterginge gekiimmert, hab’ alle Uberweisungen erle-
digtund so ... aber das meiste war die Pflege und das Aufriumen.*

In diesem Zitat wird auch der Zeitpunkt, zu dem Hilfen geleistet werden als zweiter
Bereich des Umfangs sichtbar. In der Regel iibernechmen die Kinder Aufgaben dann,
»wenn Hilfe ansteht“. Dabei lisst sich keine Priorisierung aufgrund der Art der Hilfen
ausmachen. Kinder und Jugendliche entscheiden offenbar ausschlieflich auf der
Grundlage von Notwendigkeit. Oft wigen die Kinder ab und sagen: ,Wenn es Papa
ganz schlecht geht, dann mach ich das®, denn sie wissen, ,Papa kommt dann nicht
klar“. In solchen Situationen wird alles der Hilfe untergeordnet, Hobbies und Freunde
werden hintenan gestellt. Mehr als notwendig ist, iibernehmen die Kinder jedoch
nicht, bzw. bestimmen den Zeitpunkt, zu dem sie etwas tun, dann selbst. Fiir den Zeit-
punkt lisst sich sowohl ein regelmifiger als auch ein unregelmifiger Rhythmus aus-
machen. Regelmiflige Aufgaben sind solche, die fest in den Alltag der Kinder tiberge-
gangen sind. Ein unregelmifliger Rhythmus wird primir durch die Unvorhersehbar-
keit des Verlaufs der Erkrankung, dem ,siebten Sinn® der Kinder oder plstzliche
Notsituationen, bestimmt, kann sich aber auch aufgrund des Ausfalls einer weiteren
Pflegeperson, z.B. durch akute Krankheit, ergeben. Hier wird ein hohes Maf§ an Flexi-
bilitit der Kinder und Jugendlichen sichtbar, sie miissen quasi immer in Bereitschaft
sein. ,, Wenn Hilfe ansteht“, kann bedeuten, es ,manchmal® zu tun, wenn die erkrankte
Person ansonsten noch recht selbstindig ist, es kann als entgegengesetzte Dimension
jedoch auch ,rund um die Uhr bedeuten®. Ein 14-jihriger Sohn, der mit seinem Bru-
der im Schichtdienst die psychisch erkrankte Mutter betreut sagt: ,Wir sind immer
da“, und eine andere Tochter formuliert: ,Ich war rundum die Uhr fiir die Mutti da.”

7. Diskussion

Als ein wesentliches Ergebnis dieser Studie ist die Verborgenheit des Phinomens pfle-
gender Kinder nicht zuletzt ersichtlich am schweren Feldzugang, der erkennen lisst,
wie tabuisiert Hilfe und Pflege durch Kinder nicht nur in GB, sondern auch in
Deutschland ist und wie vulnerabel betroffene Familien sind, die oft Auflenkontakte
aus Angst vor Trennung der Familie meiden, was nicht selten zu Belastungskumulation
infolge fehlender multiprofessioneller Unterstiitzung fithrt. Hier tut Aufklirung und
ein gesellschaftliches Bewusstsein Not, denn fehlende Unterstiitzung der Familien
kann sich auf die gesamte Entwicklung (kérperlich, emotional, sozial und schulisch)
der betroffenen Kinder auswirken und ihr Leben nachhaltig beeintrichtigen (Dear-
den/Becker 2001; Becker et al. 1998; Aldridge/Becker 1993). Auswirkungen der Hil-
fen auf die Kinder aus der hiesigen Studie sowie ihr Erleben der Situation als auch ihre
Beweggriinde werden Gegenstand eines eigenen Artikels sein, ebenso die Perspektive
der Eltern.

Viele Fragen zum komplexen Phinomen ,Young Carers’ bleiben vorerst unbeant-
wortet, jedoch erlaubt der Artikel einen ersten Einblick in die Situation von Kindern
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und Jugendlichen als pflegende Angehérige in Deutschland, indem er das breite Spek-
trum der Hilfen beschreibt und Aussagen zum Umfang dieser Hilfen trifft. Trotz unter-
schiedlicher Analyse werden britische aber auch Studienergebnisse aus anderen Lin-
dern durch die hiesigen Ergebnisse bestitigt. Bei der Entwicklung des Kategorialen
Systems der Art der Hilfen wurde bewusst darauf verzichtet, britische Kategorien zu
iibernehmen und zu fiillen, zumal, wie Hiibner beschreibt (2003), in der Literatur kei-
ne einheitliche Einteilung erkennbar ist. Vielmehr wurden die Kategorien induktiv aus
den Aussagen der Kinder heraus entwickelt und unter Beriicksichtung einer familien-
orientierten Perspektive den vier Hauptkategorien zugeordnet.

Bei der Frage nach dem Umfang der Hilfen wurde, ebenfalls anders als in britischen
Studien (Banks et al. 2001; Dearden/Becker 1998; 1996; 1995; Aldridge/Becker
1993), keine Quantifizierung der Hilfen nach Stunden vorgenommen, sondern es
wurde versucht, das Wesen des Umfangs der Hilfen durch Kinder zu beschreiben. Kin-
der fiillen die Liicken in dem Maf3, wie sie entstehen, und sie tun es zu dem Zeitpunke,
wenn Hilfen anstehen. Da Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs ein Merkmal
von chronischer Erkrankung darstellt, sind pflegende Kinder, tiber regelmifliige Aufga-
ben hinaus, immer in Bereitschaft und entwickeln ein hohes Maf§ an Flexibilitit. Dabei
kann es sich um gelegentliche Hilfestellungen handeln, im Extremfall ist ein Teenager
aber auch 24 Stunden allein verantwortlich im Einsatz. Es wird zu priifen sein, ob der
Aspektdes ,in Bereitschaft seins® sich als charakterisierendes Merkmal pflegender Kin-
der darstellen lisst.

Unter Beriicksichtigung der beschriebenen Hilfen kann angenommen werden, dass
besonders hauswirtschaftliche Titigkeiten auch von Kindern tibernommen werden,
die nicht mit einem chronisch erkrankten Familienmitglied zusammenleben, so dass
sich die Frage nach der Trennschirfe stellt. Wann ist eine Titigkeit als Pflege/Hilfe zu
verstehen, wann ist sie einfach nur eine Titigkeit, die ein anderes gleichaltriges Kind
auch ausfiihrt? Becker et al. verweisen darauf, dass die Ubernahme dieser pflegenden
Titigkeiten notwendig ist, denn ,,if they don’t do it, it doesn’t get done®, so die Defini-
tion der britischen KollegInnen (Becker et al 2004). Eine gesunde, aber alleinerziehen-
de und berufstitige Mutter iibertrigt ihren Kindern vielleicht auch mehr Aufgaben zur
Bewiltigung des gemeinsamen Alltages als ihr lieb ist und vielleicht gesellschaftlich als
ykindgerecht* akzeptiert wird. Wenn diese Mutter miide nach Hause kommt und wi-
der Erwarten kein Abendbrot fiir die Familie vorfindet, wird sie moglicherweise
schimpfen und Sanktionen erlassen, aber sie wird sich auch an den Herd stellen, um das
von den Kindern Versiumte nachzuholen, sie wird kochen. Wenn ,kochen® hingegen
zu den Aufgaben eines pflegenden Kindes gehort, weil die erkrankte Mutter dazu nicht
(mehr) in der Lage ist, giibe es in dieser Familie am Abend nichts zu essen.
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