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Situation in Osterreich

EINE MILLION

4/ 10 Menschen pflegen ihre
_ Angehdrigen
Pflegebedurftige durch

Angehorige betreut

Familien sind in Osterreich die wichtigste
Sdule fur die Betreuung und Pflege von
Menschen mit physischen und
psychischen Beeintrachtigungen

12% Frauen

8% Manner _ 40.000 _
Kinder und Jugendliche

betreuen ihre Angehdrigen
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ca. 5 Prozent

der Pflegebeditrftigen
sind minderjahrig

3.100.000.000 €

Wert der informellen
Pflegeleistung
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Bekannte Auswirkungen der Pflege von Angehdérigen

NEGATIV
» Psychische und koérperliche Belastung
» Zeitliche Belastung

» Monetdre Einbulen

» Burokratische Hurden

» Eingeschrankte Freizeit und Erholungjss e N
POSITIV B \ oy e
» GroRere Nahe zum Angehorigen \ -9
» Hoheres Selbstwertgefihl

» Soziales Netz andert sich (Familie, Freunde)
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Pflegende Angehorige

7 6 % Beschaftigung
a

“ Max. Pflichtschulabschluss

22 2/ so0%

Stunden Stunden o
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0%

m Vollzeit m Teilzeit m Erwerbslos m Pension

Tochter/S6hne bzw. -partner 1 7 O/O
Kinder unter 18 im HH

H Frauen innerhalb der Kategorie B Manner innerhalb der Kategorie
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Forschungsfragen

Wie unterscheiden sich Merkmale von
pflegenden Eltern und anderer pflegenden
Angehorigen? (zB Armutsbetroffenheit)

Wie ist die Gesundheitszufriedenheit und
Lebensqualitat pflegender Eltern im
Vergleich zu nicht pflegenden Eltern?
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Schematische Darstellung

© MOKT When Matsle Grdersrankengfiege 2016

Quelle: Hintermayer, G. (2017) ,Pflegende Angehdérige im Kinder- und Jugendlichenbereich®, Pflege Professionell, 30.10.2017. Verfugbar unter
https://pflege-professionell.at/pflegende-angehoerige-im-kinder-und-jugendlichenbereich.
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Wohlbefinden - Evidenz aus dem Vereinigten Kénigreich/UK (1/3)

Tired - (p=<0.001%*%)

Depressed - (p=0.001%)

Loss of appetite - (p<0.001%%)

Disturbed sleep - (p=0.001%%%)

General stress - (p<0.001%)

Physical strain - (p<0.001%%)

Short tempered - (p<0,001%%)

Developed health condition - (p=<0.007%

Made existing condition worse - (p=0.001%*

CARERS OF PEOPLE AGED:

39%

32%

14%

49%

52%

25%

40%

8.7%

13%

45%

26%

3%

32%

32%

20%

29%

3.5%

5.9%

28%

14%

4%

20%

26%

9.5%

18%

2.5%

6.1%

55%

3%

12%

45%

47%

24%

37%

7.3%

11%

> Insgesamt rund 620.000 pflegende
Eltern in UK

> Pflegende Eltern in UK pflegen doppelt
so oft 100 Stunden oder mehr pro Woche
als andere pflegende Angehdrige (24% vs.
12%), und doppelt so oft mehr als 35h pro
Woche (56% vs. 28%)

> Pflegende Eltern in UK geben am
haufigsten Midigkeit an, gefolgt von
Stress und Schlafstérungen - am
haufigsten bei jiingeren Kindern, die

Source: Health Survey for England 2012, 2013, 2014 g e pfl e g t We rd e N

Quelle: contact (0.J.) Caring More than Most a profile of UK families caring for disabled children. contact for families with disabled children.
London. Verfligbar unter https://contact.org.uk/wp-content/uploads/2021/03/caring_more_than_most_full_report.pdf
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Sozialleben - Evidenz aus dem Vereinigten Kénigreich/UK (2/3)

Carers saying specific items were affected by their caring role*:

Ability to spend time on leisure or social activities (p<0.001%)

Reduced time with spouse/partner (p=0.007%+%)

Reduced time with other family members (p<0.001%

Reduced time with friends (p<0.001%%)

Reduced time to do sport or physical activity (p<0.001%)

Reduced time for hobby or pastime (p<0.001%%%)

Allwith personal relationships, social life or leisure affected (p<0.001%%%)
In what way have you been affected? !

Too tired ko go out (p<0.001%)

Restricted life/choices/family activities/social lifefeverything has to be
planned/nothing spontaneous (p=0.01%%)

. Spurce: Survey of Carers in Households 2009/10
*%4s for this question do not add to 100 as respondents
were asked to indicate all which apply.

68%

33%

28%

34%

45%

19%

27%

33%

1%

46%

11%

43%

15%

13%

14%

23%

6%

12%

19%

39%

39%

5%

> Pflegende Eltern geben haufiger
negative Auswirkungen auf das
Sozialleben und auf die eigene
Freizeitgestaltung an als andere
pflegende Angehérige.

> Lebensqualitat bei pflegenden Eltern
und anderen pflegenden Angehdrigen
ahnlich

Quelle: contact (0.J.) Caring More than Most a profile of UK families caring for disabled children. contact for families with disabled children.
London. Verfligbar unter https://contact.org.uk/wp-content/uploads/2021/03/caring_more_than_most_full_report.pdf
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Beschdftigung - Evidenz aus dem Vereinigten Kénigreich/UK (3/3)

» Reduktion von Stunden in

HAS YOUR ABILITY TO TAKE UP,

CARERS OF PEOPLE AGED:

Lo i bezahlter Beschaftigung vor

GIVE? allem bei pflegenden Eltern in

Left employment - (p=<0.0071%) 20.0% 14.0% 4.5% 19.0% UK wenn sie Klnder unter ] 6
Jahre haben

| i twa» Enfonfte der pflegenden

Reduced responsibility at work - (p=0.001%) 6.8% 2.4% 1.5% 5.6% Eg:gﬂ;glgﬁnggl bgtanz an >

Had Aexible employment agreed - (p=0.004%) 8.1% 4.8% 3.6% 7.2% Auswirkun gen auf

Changed to work at home - (p<0.001%%%) 3.6% 2.4% 0.8% 33% Arm utS g efah rd un g h oC h

Employment not affected - (p<0.001%%) 54.0% 67.0% 83.0% 57.0% » DaS E| n kO mmen d er Halfte
der pflegenden Eltern in UK
liegt im untersten Drittel der

Source: Health Survey for England 2012, 2013, 2014 Einkommensverteilung

Quelle: contact (0.J.) Caring More than Most a profile of UK families caring for disabled children. contact for families with disabled children.
London. Verfligbar unter https://contact.org.uk/wp-content/uploads/2021/03/caring_more_than_most_full_report.pdf
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Empirische Analyse

DATEN: Austrian Health Interview Survey (ATHIS) 2014

WER: Eltern von ,Kindern mit Einschrankungen®, die mindestens einmal pro Woche
Pflege leisten

AUSWAHL KRITERIEN pflegende Eltern:
Kind ist in irgendeiner Art und Weise eingeschrankt UND
Erbringen von Pflegeleistung mindestens einmal pro Woche fiir ein Familienmitglied.

Dabei waren die Kinder unter 18 Jahre und es wurde nicht unterschieden ob sie sich
um ein oder mehrere Kinder kiimmern.

INDIKATOREN:

» Subjektiver Gesundheitszustand

» Lebensqualitat

» WHO Quality of Life (WHOQOL)

» Pflegeleistung (Zeit), Alter, Wohnsituation, Erwerbstatigkeit, Bildungsstand
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Merkmale pflegender Angehériger

_ Pflegende Eltern Andere pflegende Angehorige

Stichprobe (Hochrechnung) n = 48 (19.801 Personen) nh=2.612(1.020.438 Personen)

Frauenanteil 75 % 56 %

Intensitit der erbrachten weniaer als 10 Stunden nro Woche: 43% weniaer als 10 Stunden nro Woche: 67%



Merkmale pflegender Angehériger

Stichprobe (Hochrechnung) n = 48 (19.801 Personen)
Frauenanteil 75 %

Intensitadt der erbrachten weniger als 10 Stunden pro Woche: 43%
Angehorigenpflege mehr als 20 Stunden pro Woche: 45%

GroRte Altersarunne 59 % in der Altersarunne 30 bis 44 lahre
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h=2.612(1.020.438 Personen)
56 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 67%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 16%

41 % in der Altersarunne 45 his 59 lahre



Merkmale pflegender Angehériger

Stichprobe (Hochrechnung) n = 48 (19.801 Personen)
Frauenanteil 75 %

Intensitat der erbrachten weniger als 10 Stunden pro Woche: 43%
Angehdérigenpflege mehr als 20 Stunden pro Woche: 45%

GroRte Altersgruppe 59 % in der Altersgruppe 30 bis 44 Jahre

Wohnsituation Vierpersonen-HH: 40%, Zweipersonen-HH:
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h=2.612(1.020.438 Personen)
56 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 67%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 16%

41 % in der Altersgruppe 45 bis 59 Jahre

Zweipersonen-HH: 36%, Dreipersonen-HH: 23%,



Merkmale pflegender Angehériger

Stichprobe (Hochrechnung) n = 48 (19.801 Personen)

Frauenanteil

Intensitdt der erbrachten
Angehdérigenpflege

GroRte Altersgruppe

Wohnsituation

75 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 43%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 45%

59 % in der Altersgruppe 30 bis 44 Jahre

Vierpersonen-HH: 40%, Zweipersonen-HH:

18%:; leben allein: 2%
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n=2.612(1.020.438 Personen)
56 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 67%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 16%

41 % in der Altersgruppe 45 bis 59 Jahre

Zweipersonen-HH: 36%, Dreipersonen-HH: 23%,
leben allein: 12%
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Merkmale pflegender Angehériger

Stichprobe (Hochrechnung) n = 48 (19.801 Personen)

Frauenanteil
Intensitat der erbrachten

Angehorigenpflege

GroRte Altersgruppe

Wohnsituation

Erwerbstatigkeit

DildAiinAce fAand

75 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 43%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 45%

59 % in der Altersgruppe 30 bis 44 Jahre

Vierpersonen-HH: 40%, Zweipersonen-HH:
18%; leben allein: 2%

55 % erwerbstatig, 17 % ausschlieBlich
haushaltsfihrend, 8 % arbeitslos
durchschnittliches monatliches Einkommen
zwischen 1. und 2. Quintil,

2N o/ rmitr mAavimal Dflichtce~hiilalhe~hliice
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n=2.612(1.020.438 Personen)
56 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 67%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 16%

41 % in der Altersgruppe 45 bis 59 Jahre

Zweipersonen-HH: 36%, Dreipersonen-HH: 23%,
leben allein: 12%

54 % erwerbstatig, 6 % ausschlieRlich
haushaltsfihrend, 6 % arbeitslos
durchschnittliches monatliches Einkommen
zwischen 2. und 3. Quintil,

1Q 0/ it mavimal Dflichtc~hiilalherhliice DK O vyt
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Stichprobe (Hochrechnung) n = 48 (19.801 Personen)

Frauenanteil
Intensitat der erbrachten

Angehorigenpflege

GroRte Altersgruppe

Wohnsituation

Erwerbstatigkeit

Bildungsstand

75 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 43%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 45%

59 % in der Altersgruppe 30 bis 44 Jahre

Vierpersonen-HH: 40%, Zweipersonen-HH:
18%; leben allein: 2%

55 % erwerbstatig, 17 % ausschlieBlich
haushaltsfihrend, 8 % arbeitslos
durchschnittliches monatliches Einkommen
zwischen 1. und 2. Quintil,

30 % mit maximal Pflichtschulabschluss,
25 % mit Matura oder hoherem Abschluss
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n=2.612(1.020.438 Personen)
56 %

weniger als 10 Stunden pro Woche: 67%
mehr als 20 Stunden pro Woche: 16%

41 % in der Altersgruppe 45 bis 59 Jahre

Zweipersonen-HH: 36%, Dreipersonen-HH: 23%,
leben allein: 12%

54 % erwerbstatig, 6 % ausschlieRlich
haushaltsfihrend, 6 % arbeitslos
durchschnittliches monatliches Einkommen
zwischen 2. und 3. Quintil,

18 % mit maximal Pflichtschulabschluss, 25 % mit
Matura oder hoherem Abschluss



Gesundheit Osterreich

GmbH .
Merkmale pflegender Angehodriger
Stichprobe (Hochrechnung) n = 48 (19.801 Personen) n=2.612(1.020.438 Personen)
Frauenanteil 75 % 56 %
Intensitat der erbrachten weniger als 10 Stunden pro Woche: 43% weniger als 10 Stunden pro Woche: 67%
Angehdérigenpflege mehr als 20 Stunden pro Woche: 45% mehr als 20 Stunden pro Woche: 16%
GroRte Altersgruppe 59 % in der Altersgruppe 30 bis 44 Jahre 41 % in der Altersgruppe 45 bis 59 Jahre
Wohnsituation Vierpersonen-HH: 40%, Zweipersonen-HH: Zweipersonen-HH: 36%, Dreipersonen-HH: 23%,
18%:; leben allein: 2% leben allein: 12%
Erwerbstatigkeit 55 % erwerbstatig, 17 % ausschlieBlich 54 % erwerbstatig, 6 % ausschlieRlich
| halecfal |_8 % arbaits] | halecfol 6% arbeits]
durchschnittliches monatliches Einkommen durchschnittliches monatliches Einkommen
zwischen 1. und 2. Quintil, zwischen 2. und 3. Quintil,
Bildungsstand 30 % mit maximal Pflichtschulabschluss, 18 % mit maximal Pflichtschulabschluss, 25 % mit

25 % mit Matura oder hoherem Abschluss Matura oder hoherem Abschluss
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Gesundheitszufriedenheit und Lebensqualitdt von Eltern

100%
80%
60%

40%

Anteil Personen

20%

0%

Pflegende Eltern

3% 19 1%
11% 15% 23%
42% —
52%
60%
0 |
44% 31%
15%
Selbsteingeschatzter Lebensqualitat WHOQOL
Gesundheitszustand
m Sehr gut m Gut m Mittelmal3ig = Schlecht m Sehr schlecht
Sehr gut Gut Mittelmalig Schlecht m Sehr schlecht

Nicht-pflegende
Eltern
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Zusammenfassung

Lebensqualitdt und die Gesundheitszufriedenheit pflegender Eltern sind signifikant
starker von kérperlichen und finanziellen Belastungen gepaart mit wenig Raum fir
Erholung betroffen. Zudem gibt die Analyse Hinweise darauf, dass die wenig erforschte
Gruppe pflegender Eltern, und insbesondere pflegende Miitter behinderter oder

beeintrachtigter Kinder, eine besonders vulnerable Gruppe innerhalb der pflegenden
Angehorigen darstellt.

Mehr Bewusstseinsbildung fir die konkreten Herausforderungen pflegender Eltern,
sowie eine verbesserte Datengrundlage wirde es erlauben, die adaquate
EntlastungsmalRnahmen und praktikable Lésungen fir pflegende Eltern zu entwickeln.
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Kontakt
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Andrea E. Schmidt

Stubenring 6

1010 Vienna, Austria

T: +43 1 515 61-286

F: +43 1513 84 72

E: andrea.schmidt@goeg.at

www.goeg.at

- Dominikanerbastei
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Parent carers of children with complex needs (Calderdale)

As identified by Sartore (2013), being a parent carer of a child with complex needs (e.g. disability, developmental delay, learning
difficulties or other chronic or complex conditions) can affect family and social relationships and increase feelings of being
overwhelmed, isolated and lacking support (McGuire 2004; Resch 2010; Strunk 2010). It can place high demands on time and
energy. (Such as, through physical caregiving activities, provision of therapy and advocating for the child). This may impact on
employment, social activities and hobbies.

Being a parent carer may affect quality of life and elevate levels of psychological distress such as depression, anxiety, or stress
(Cheshire 2010; McGuire 2004; Resch 2010, Van Riper 1992; Tak 2002, Banach 2010). Furthermore, the pressure to meet the child's
needs whilst maintaining family functioning is often evident (Cheshire 2010; Lee 2007; McGuire 2004; Resch 2010; Strunk 2010) and
having a child with additional needs can increase strain on family resources.

Parent carers may have difficulty gaining access to the services and resources they need (Banach 2010). Furthermore, isolation from
formal and informal social support mechanisms may be apparent (Tak 2002). A child's behavioural problems may cause stress for
families (Baker 2002) and parents may lack confidence in dealing with these or may find it difficult to access support for these issues
(Twoy 2007).

Challenging behaviours may make social outings difficult, a problem made worse by a lack of understanding in the community of the
underlylng condition (Twoy 2007). Parents can feel stigmatised and as a result, they may restrict social activities or may socialise

R!Wﬁ'hsdt’ gﬁ\ﬂf'éga\ﬁrﬂggé’lf ‘fﬂfl’éﬂ‘?f&\%”&%’i?ﬁ RGRESR epossmE Hagiss e ies may be excluded from social gatherings by

ass groups rent-carers#unmet-nee
ers ray
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Schweiz

» Zur Situation von Eltern mit kranken und behinderten minderjahrigen Kindern gibt
es in jungerer Zeit ebenfalls Forschungsaktivitaten (Seliner et al. 2015; Seliner, Latal
& Spirig 2016, 2017)

Seliner, B., Wattinger, A. & Spirig, R. (2015). Erfahrungen und
Bedurfnisse von Eltern hospitalisierter Kinder mit Behinde-
rung und den in der Betreuung verantwortlichen medizini-
schen Fachpersonen - Eine systematische Review.
Pflege, 28, 263-276

Seliner, B., Latal, B. & Spirig, R. (2016). When children with
profound multiple disabilities are hospitalized: A cross-
sectional survey of parental burden of care, quality of life
of parents and their hospitalized children, and satisfaction
with family-centered care. Pediatric Nursing, 21(3), 147-
157

Seliner, B., Latal, B. & Spirig, R. (2017). Effectiveness of a
nurse-led preadmission intervention for parents of children
with profound multiple disabilities undergoing hip-joint sur-
gery: A quasi-experimental pilot study. Pediatric Nursing,
22(3)



