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Kurzfassung

Hintergrund: Chronische Erkrankungen von Geschwistern beeinflussen das
Leben von Kindern und Jugendlichen nachhaltig. Einerseits werden betroffene
Kinder und Jugendliche mit zahlreichen Herausforderungen und Problemen
konfrontiert, andererseits kdbnnen sich durch die chronische Erkrankung ihrer
Geschwister auch positive Aspekte fir sie ergeben. Obwohl bekannt ist, dass
sich die chronische Erkrankung eines Menschen nicht nur auf die erkrankte
Person selbst, sondern auch auf das familiale System auswirkt, besteht sowohl
im englischsprachigen als auch im deutschsprachigen Raum ein Mangel an
empirischen Erkenntnissen aus Sicht der gesunden Geschwister.

Ziel: Ziel dieser Diplomarbeit ist es, Einsicht in die Situation von Kindern und
Jugendlichen, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu
erlangen. Es gilt zu erfahren, was es fir Kinder und Jugendliche bedeutet einen
Bruder/eine Schwester mit einer chronischen Erkrankung zu haben und wie
sich diese Situation auf die eigene Lebensgestaltung auswirkt.

Methode: Um mdgliche Probleme und Herausforderungen, sowie positive
Aspekte des Lebens als Bruder/Schwester eines chronisch kranken Kindes
aufzudecken, wurden qualitative Interviews mit 9 betroffenen Kindern und
Jugendlichen im Alter von 9 bis 18 Jahren gefuhrt. Anhand der Methode der
Grounded Theory wurden Daten gesammelt und ausgewertet.

Ergebnisse: Innerhalb dieser Arbeit haben sich drei zentrale Phanomene
herauskristallisiert, die sich fur Kinder und Jugendliche im Zusammenleben mit
chronisch kranken Geschwistern ergeben: ,der Sindenbock sein“, ,Normalitat
anstreben® und ,, fur die Familie da sein®.

Schlussfolgerung:  Mit Hilfe der Kenntnis Uber Herausforderungen, Probleme
und Bedurfnisse von Kindern und Jugendlichen, die mit chronisch kranken
Geschwistern aufwachsen, kann geschultes Pflegepersonal den Hilfe- und
Unterstutzungsbedarf besser abschatzen und pflegerisches Handeln darauf
abstimmen. Um entsprechende Unterstitzungs- und Interventionsmdglichkeiten

ausarbeiten zu konnen, waren weitere Untersuchungen sinnvoll.



Abstract

Background: The chronic iliness of a sibling influences the life of children and
teenagers. On the one hand they are faced with many challenges and problems
on the other hand the chronic illness affords positive aspects. Though it is
common that a chronic illness has an impact on the whole family, there is a lack
of scientific findings of the siblings view. There could be improvements in
German-language area as well as in English-language area.

Aim: Aim of this diploma thesis is to gain an insight into the life situation of
children and teenagers who are affected by the chronic illness of a sibling. It
focuses on the meaning of growing up with a brother or sister who is chronically
ill.

Method: 9 qualitative interviews with children and teenagers aged 9 to 18 years
who have a chronically ill sibling were conducted, to uncover problems and
challenges as well as positive aspects of being a healthy sibling. By the method
of Grounded Theory data was collected and analysed.

Results: Through analysis of the interviews three phenomena of growing up
with a chronically ill sibling have emerged: ,being the scapegoat®, ,aspiring to
normality”, “being there for the family”.

Conclusion: Knowledge of challenges, problems and needs of children and
teenagers with chronically ill siblings can be used by professional care
attendants. It can facilitate the assessment of the need for support and the
adaption of nursing measures. To develop optimal possibilities for support more

scientific studies would be useful.
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1. Einleitung

1.1 Hintergrund und Ausgangslage

In den letzten Jahrzehnten ist die Zahl chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher drastisch gestiegen (Morof Lubkin, 2002). Ungesunder
Lebenswandel und steigende Umweltbelastungen (Furstler & Hausmann, 2000)
lassen darauf schlieen, dass auch in Zukunft die Zahl chronisch kranker
Kinder und Jugendlicher zunehmen wird (Warschburger, 2009).

Viele dieser Kinder und Jugendlichen mit chronischer Erkrankung wachsen mit
Geschwistern auf, wodurch sie Normalitat und Integration bereits in ihren
Familien erleben.

Fur ihre gesunden Geschwister kdnnen sich durch das Zusammenleben mit
einem chronisch kranken Bruder/einer chronisch kranken Schwester
charakterbildende und entwicklungsfordernde Aspekte, wie Reife, Toleranz,
Sensibilitat, Belastbarkeit und soziales Engagement, ergeben (Achilles, 2005).
Allerdings werden sie auch schon frih mit Leid, Einschrankungen, Belastungen
und Angsten konfrontiert. Die gesunden Geschwister befinden sich in einer sehr
speziellen Situation, in der sie mit besonderen Problemen und
Herausforderungen zu kampfen haben. Von ihnen wird erwartet, dass sie
Rucksicht dben, Verantwortung Ubernehmen und mit ihren eigenen
Bedurfnissen zurtickstecken, da bei den Eltern durch die Betreuung und Pflege
des chronisch kranken Geschwisters oft nicht genug Zeit und Ressourcen
vorhanden sind (ebd.).

Erhalten gesunde Geschwister zu wenig Zuwendung, Anerkennung und
Verstandnis, kann diese emotionale Vernachlassigung Zu
Entwicklungsschaden, seelischen Verletzungen oder sogar zu schweren
psychosomatischen Krankheiten fuhren. Kinder und Jugendliche, die mit
chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, gelten im Vergleich zu
Gleichaltrigen als Risikogruppe (Osterreichisches Institut far

Familienforschung).

Aus pflegewissenschaftlicher Perspektive gewinnen Krankheitspravention und

Gesundheitsforderung immer mehr an Bedeutung. Daher sind Kinder und



Jugendliche, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu
beriicksichtigen, denn es gilt allgemein die Gesundheit der Bevodlkerung zu
erhalten, zu férdern und zu verbessern (Bundesministerium fir Gesundheit).

Ein weiterer Grund, weshalb gesunde Geschwister nicht missachtet werden
durfen, ist die Tatsache, dass die gesamte Familie eine bedeutende soziale
Ressource fur den Krankheitsbewaltigungsprozess der chronisch kranken
Kinder darstellt (Seiffge-Krenke, Boeger, Schmidt, Kollmar, Flol3 & Roth, 1996).
Da Geschwisterbeziehungen haufig von grof3er emotionaler Bedeutung sind
und zu den dauerhaftesten Beziehungen im Leben eines Menschen gehoren,
spielen besonders Geschwister bei der Krankheitsbewéltigung eine grof3e Rolle
(Seiffge-Krenke et al., 1996; Frick, 2006).

1.2 Ziel und Fragestellung der Arbeit

Obwohl sich die chronische Erkrankung eines Menschen nicht nur auf die
erkrankte Person selbst, sondern auch auf das umgebende und vor allem auf
das familiale System auswirkt (Corbin & Strauss, 2004), besteht ein Mangel an
empirischen Erkenntnissen aus Sicht der gesunden Geschwister (O'Brien,
Duffy & Nicholl, 2009). Aufgrund dieses Mangels an empirischen Erkenntnissen

wird das Thema in dieser Arbeit aufgegriffen.

Das Forschungsinteresse besteht darin, zu erfahren, was es fir Kinder und
Jugendliche bedeutet einen Bruder/eine Schwester mit chronischer Erkrankung
zu haben und wie sich diese Situation auf die eigene Lebensgestaltung
auswirkt. Im Speziellen sollen folgende Forschungsfragen beantwortet werden:

* Wie erleben Kinder und Jugendliche, die mit chronis ch kranken
Geschwistern aufwachsen, ihren Familienalltag?

* Welche Hilfeleistungen werden von Kindern und Jugen dlichen, die mit
chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, erbracht ?

* Welchen Einfluss hat die chronische Erkrankung eine s Geschwisters
auf die betroffenen Kinder und Jugendlichen?



Das vorrangige Ziel ist es, Einsicht in die Situation von Kindern und
Jugendlichen, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu
erlangen. Dazu werden Interviews mit gesunden Geschwistern gefiihrt. So
konnen mogliche Probleme und Herausforderungen, aber auch positive
Aspekte des Lebens als Bruder/Schwester eines chronisch kranken Kindes

erfasst werden.

Die gewonnenen Erkenntnisse sollen einen Beitrag zum Verstandnis der
Lebenssituation von Kindern und Jugendlichen, die mit chronisch kranken
Geschwistern aufwachsen, leisten.

Vor allem fur betroffene Geschwister sollen die Erkenntnisse eine Information
und Hilfe darstellen. Im besten Fall finden sie sich in den Erkenntnissen wieder
und erkennen, dass es Menschen gibt, die sich in &hnlichen Situationen
befinden wie sie selbst. Es soll ihnen gezeigt werden, dass die Situation, in der
sie sich befinden, und die daraus resultierenden Probleme nicht anormal sind.
Neben den gesunden Geschwistern kdnnen die Erkenntnisse auch fur deren
Familie und das soziale Umfeld von Bedeutung sein. Fir sie besteht die
Moglichkeit, Einsicht in das Leben von Kindern und Jugendlichen, die mit
chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu erlangen, um somit ihre
speziellen Bedirfnisse und Probleme besser verstehen und in weiterer Folge
auch besser darauf eingehen zu kénnen.

Da fur den Krankheitsbewaltigungsprozess chronisch kranker Menschen die
ganze Familie eine bedeutende Rolle spielt (Seiffge-Krenke et al., 1996),
konnen die Informationen auch fir Fachleute, wie Arzte und Arztinnen oder

Pflegepersonen von Nutzen sein.



2. Theoretischer Hintergrund

In diesem Teil der Arbeit werden die Ergebnisse der Literaturanalyse
zusammengefasst dargestellt.

Zu Beginn liegt der Fokus auf den fir die Beantwortung der Forschungsfragen
relevanten Begriffen ,Chronische Krankheit“ und ,Geschwister. Dazu wurde
teilweise, insbesondere bei der Auseinandersetzung mit dem Begriff
.Geschwister®, auf bereits langer bestehende, aber immer noch bedeutende
Literatur, wie beispielsweise das Werk von Bank und Kahn (1989),
zuruckgegriffen.

AnschlieBend wird ein Uberblick dariiber gegeben, wie sich die chronische
Krankheit von Kindern und Jugendlichen allgemein auf gesunde Geschwister
auswirken kann. Hilfsmittel bei der Literaturrecherche stellten dabei unter
anderem die Datenbanken ,Cinahl* beziehungsweise ,Pubmed® und die
Suchmaschine ,Google Scholar* dar. Verwendete Schlagworter bei der Suche
waren: ,siblings AND chronic illness®, ,siblings AND chronic disease“ oder
.Geschwister UND chronische Krankheit*.

Den Abschluss des Theorieteils bildet ein Uberblick iber die Ergebnisse der
Studie ,Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige — Erleben und
Gestalten familialer Pflege* von Metzing (2007). Die Ergebnisse dieser Studie
wurden bei der Erstellung des Interviewleitfadens herangezogen und werden

auch in der Diskussion aufgegriffen.

2.1 Chronische Krankheit

Im Folgenden wird auf den Terminus ,chronische Krankheit* eingegangen und
ein kurzer Uberblick tiber die Demographie chronischer Krankheiten gegeben.
Anschlie3end wird beschrieben, welchen Einfluss eine chronische Krankheit auf
die betroffenen Kinder und Jugendlichen hat. Um langsam an die Sichtweise
der gesunden Geschwister heranzuftihren, wird zum Abschluss erlautert, wie
sich chronische Krankheiten auf die betroffenen Familien auswirken kdnnen

und welche Bedeutung Familien fur die Krankheitsbewaltigung haben.



2.1.1 Begriffsklarung

Auf der Suche nach einer eindeutigen und umfassenden Definition ,chronischer
Krankheit* wird schnell klar, dass die Bandbreite an Definitionsversuchen sehr
grof3 ist. Um nur einige wenige Eigenschaften chronischer Krankheit
aufzuzeigen, werden an dieser Stelle beispielhaft verschiedene Definitionen

beziehungsweise Definitionsversuche angefihrt.

Zentral in vielen Definitionen ist ein Zeitaspekt, wobei dieser stark variieren
kann. Die World Health Organization (WHO) hat folgende Definition fur
chronische Krankheiten formuliert:

»,Chronic diseases are diseases of long duration and generally slow

progression”.

Im Gegensatz zu der WHO, die chronische Krankheiten als lange andauernde
und im Allgemeinen als langsam fortschreitend beschreibt, legen andere
Definitionsversuche eine Krankheitsdauer von mindestens drei Monaten fest
(z.B. Roberts zit. nach Morof Lubkin, 2002).

Auch spielt in vielen Definitionen die Abgrenzung von akuten Krankheiten
einerseits und von Behinderungen andererseits eine bedeutende Rolle (Seiffge-
Krenke et al., 1996). Furstler und Hausmann (2000) beschreiben chronische
Krankheiten im Gegensatz zu akuten Krankheiten als sich langsam
entwickelnd, Uber einen langeren Zeitraum andauernd und den Verlauf als nicht
genau vorhersehbar. Ein weiteres Merkmal, wodurch die Unterscheidung zu
akuten Krankheiten deutlich wird, ist die Tatsache, dass eine vollstdndige
Heilung bei chronischen Krankheiten zumeist nicht méglich ist. Die Abgrenzung
zu Behinderungen besteht in der Instabilitdt chronischer Krankheiten, die sich
durch das Auftreten akuter Schibe ergibt und die Betroffenen ,immer wieder
aus der mihsam zurick gewonnenen Normalitat wirft (Behrens &
Zimmermann, 2008, S.162).



Entsprechend der pflegewissenschaftlichen Fragestellung orientiert sich die
vorliegende Arbeit an Morof Lubkin (2002, S.26), die folgende Definition fur die
Pflege formuliert hat:
.unter Chronischer Krankheit versteht man das irreversible Vorhandensein
bzw. die Akkumulation oder dauerhafte Latenz von Krankheitszustédnden
oder Schadigungen, wobei im Hinblick auf unterstitzende Pflege,
Forderung der Selbstversorgungskompetenz, Aufrechterhaltung der
Funktionsfahigkeit und Prévention weiterer Behinderung das gesamte

Umfeld des Patienten gefordert ist".

Diese Definition verdeutlicht, dass nicht nur chronisch Kranke selbst, sondern
auch ihr Umfeld, vor allem ihre Familien, von chronischen Krankheiten und den

damit verbundenen Auswirkungen betroffen sind.

2.1.2 Demographische Daten

Um Aussagen Uber die Demographie treffen zu kdnnen, erfolgt erstmal eine
Auflistung haufig vorkommender chronischer Krankheiten, die schon im Kindes-
und Jugendalter auftreten kdnnen. Dazu zahlt Warschburger (2009) vor allem
Asthma, Krebserkrankungen, Diabetes mellitus, rheumatische Erkrankungen,

Neurodermitis und auch Allergien.

In den letzten Jahrzehnten ist die Pravalenzrate chronischer Krankheiten
drastisch gestiegen (Michels, 1996; Morof Lubkin, 2002). Dies gilt auch fur
chronische  Krankheiten im Kindes- und Jugendalter. Steigende
Umweltbelastungen und ungesunder Lebenswandel (Furstler & Hausmann,
2000) lassen darauf schlieRen, dass auch in Zukunft die Zahl chronisch kranker
Kinder und Jugendlicher zunehmen wird (Warschburger, 2009).

Die Datenlage chronischer Krankheiten im Kindes- und Jugendalter in
Osterreich ist sehr defizitar. Uber die aktuelle Verbreitung chronischer
Krankheiten in Osterreich liegen keine genauen Angaben vor. Die letzte
Erhebung, in der chronische Krankheiten im Kindes- und Jugendalter
berticksichtigt wurden, stammt aus dem Jahr 1999. Die Mikrozensus-Erhebung
~.Chronische Krankheiten in der Bevdlkerung® ergab, dass im Jahr 1999 13,6%



der O- bis 14-Jahrigen und 17,2% der 15- bis 29-Jahrigen von mindestens einer
chronischen Krankheit betroffen waren (Statistik Austria, 1999).

Im Gegensatz zu Osterreich wurden in den USA schon sehr viele
Untersuchungen durchgefuhrt. Dabei ist zu bertcksichtigen, dass die Pravalenz
aufgrund verschiedener Erhebungsmethoden und unterschiedlicher Ein- und
Ausschlusskriterien bestimmter Krankheitsbilder variieren kann. Im Allgemeinen
schatzen amerikanische Wissenschaftlerinnen, dass rund 20% aller Kinder und
Jugendlichen mit mindestens einer chronisch kérperlichen Krankheit leben

mussen (von Hagen & Schwarz, 2009).

Ob und inwieweit diese Daten auf Osterreich Ubertragbar sind, ist nicht Klar.
Fest steht aber, dass die Zahl chronisch kranker Kinder und Jugendlicher in den

letzten Jahrzehnten stark gestiegen ist und auch weiterhin zunehmen wird.

2.1.3 Chronisch kranke Kinder und Jugendliche

Das Auftreten einer chronischen Erkrankung hat auf das Leben von Betroffenen
vielfaltige Auswirkungen. Chronisch kranke Menschen miussen sich damit
abfinden, dass sie dauerhaft und langfristig mit einer Krankheit leben missen,
die durch eine wechselnde Abfolge von krisenhaften, instabilen und stabilen
Phasen gekennzeichnet ist. Diese besondere Verlaufsdynamik erfordert von
Betroffenen eine standige Anpassung an Veranderungen (Schaeffer & Moers,
2010).

In erster Linie ist eine chronische Krankheit mit kdrperlichen Einschrankungen
verbunden, wodurch unter anderem Wachstums- und
Entwicklungsschwierigkeiten begriindet werden. Nach Morof Lubkin (2002)
konnen diese korperlichen Einschrankungen einen Einfluss auf alle
Entwicklungsstadien haben. Wie sich eine chronische Erkrankung auf die
Entwicklung von Kindern und Jugendlichen auswirken kann und welche
psychosozialen Belastungen daraus resultieren, wird im Folgenden genauer
beschrieben.

Im Sauglings- und Kleinkindalter spielt die Entwicklung beziehungsweise die
Weiterentwicklung der Autonomie eine grof3e Rolle. Eine mobile Einschrdnkung
stellt in dieser Phase, insbesondere bei der Trennung von Bezugspersonen und



der Entdeckung der Umgebung, eine Erschwernis dar. Folgen der fehlenden
Mobilitdt konnen in diesem Entwicklungsstadium unter anderem Verlust von
Unabhangigkeit und Selbststandigkeit sein.

Fur Schulkinder bedeutet eine korperliche Einschrankung durch chronische
Krankheit zugleich eine verringerte Interaktion mit Gleichaltrigen (Morof Lubkin,
2002). Neben den physischen Einschrankungen wird die Interaktion der
chronisch kranken Kinder auch durch krankheitsbezogene Aktivitaten, wie
Arztbesuche oder Krankenhausaufenthalte, beeinflusst. Dadurch verringern
sich die Alltagsaktivitdten der betroffenen Kinder, was sogar in vollkommener
Isolierung resultieren kann (Seiffge-Krenke et al., 1996; Schaeffer & Moers,
2010).

Von grofRer Bedeutung im Jugendalter sind Gesundheit, Attraktivitat und
korperliche Leistungsfahigkeit (Seiffge-Krenke et al., 1996). Jugendliche
vergleichen die Erscheinung und Funktionsfahigkeit ihres Korpers mit anderen,
was bei chronisch Kranken haufig eine Abwertung ihres Korperbildes zur
Konsequenz hat. Diese Unzufriedenheit mit dem eigenen Korper kann
wiederum eine Verschlechterung von Selbstidentitat und Selbstkonzept zur
Folge haben (Morof Lubkin, 2002).

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sich in einer besonderen Situation befinden, die durch eine
Mehrfachbelastung gekennzeichnet ist. Diese Mehrfachbelastung ergibt sich
dadurch, dass chronisch Kranke zusatzlich zu den altersspezifischen
Entwicklungsaufgaben, wie beispielsweise Autonomie- oder
Identitatsentwicklung, die chronische Krankheit bewaltigen missen. Aufgrund
der hoheren Belastung kdnnen alterspezifische Entwicklungsaufgaben haufig
weniger gut erfullt werden (Seiffge-Krenke et al., 1996).

2.1.4 Familie und chronische Krankheit

Eine chronische Krankheit wirkt sich nicht nur auf erkrankte Kinder und
Jugendliche aus, sondern auch auf deren Familien. Nach von Schlippe (2003)
kommt es sogar vor, dass Familienmitglieder von einer chronischen Krankheit

mehr betroffen sind als chronisch kranke Kinder und Jugendliche selbst. Dieser



Fall tritt beispielsweise bei kleinen Kindern ein, die das Ausmal ihrer Krankheit
nicht dberblicken kdnnen.

In der Regel fuhrt eine chronische Krankheit zu einer Unterbrechung der
familiaren Routine. Betroffene Familien sind dazu aufgefordert ihre
Lebensweise drastisch zu verandern, indem sie einerseits die Krankheit als Tell
ihres Alltags sehen und andererseits den Alltag an die Krankheit anpassen
(Schaeffer & Moers, 2010).

Damit wieder Normalitat in den Familienalltag einkehren kann, ist es notwendig
.Familienroutine®* und ,Rollenverteilung”® zu adaptieren. Gelingt diese
Anpassung, so sind gute Voraussetzungen fur die ,Krankheitsbewaltigung®, bei

der Familien eine grolRe Rolle spielen, geschaffen.

Familienroutine

Die chronische Krankheit von Kindern und Jugendlichen bestimmt den
Tagesablauf der Familien. Tagtaglich werden Familien mit der Krankheit
konfrontiert, die bei Alltagsplanungen immer beriicksichtigt werden muss. So
erfolgen beispielsweise Freizeit- und Urlaubsgestaltung immer unter Beachtung
der chronischen Erkrankung (von Hagen & Schwarz, 2009). Aber auch
krankheitsbezogene Aktivitdten, wie Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte,
beanspruchen Raum und Zeit der Familien, was eine organisatorische
Umstrukturierung notwendig macht. Diese Umstrukturierung betrifft vor allem
die Betreuung der Geschwister und die Berufstatigkeit der Eltern (Seiffge-
Krenke et al., 1996).

Wie Familien auf eine chronische Krankheit reagieren, ist vor allem abh&ngig
von den Starken und Schwachen, die die jeweiligen Mitglieder in das
Familiensystem einbringen. Auch spielt es eine Rolle, inwieweit die Situation
von Betroffenen als Krise empfunden wird (Morof Lubkin, 2002).

Familien entgegnen einer chronischen Krankheit, die einen Einfluss auf ihre
Familienroutine hat, ganz unterschiedlich. Einige Familien entwickeln neue
Strategien, um sich den veranderten Gegebenheiten anzupassen. Andere sind
nicht im Stande dazu, ihre Strategien zu modifizieren und wenden daher ihre
friheren Verhaltensweisen auf die neue Situation an, was haufig fur Betroffene

nicht die ideale Losung zu sein scheint (Seiffge-Krenke et al., 1996).



Im Allgemeinen gelingt den Familien die Anpassung der Familienroutine an die
chronische Krankheit recht gut, wenn sie gemeinsam einen Lésungsweg gehen
und auf eine mdgliche Ruckkehr zur Normalitéat hinarbeiten. Voraussetzung
dafir ist, dass sich die Familienmitglieder aufeinander verlassen kénnen und

sich gegenseitig auf ihrem Weg unterstitzen (Morof Lubkin, 2002).

Rollenverteilung
Auch die Rollen der einzelnen Familienmitglieder, die sich im Zusammenleben
ergeben, sind von den Auswirkungen chronischer Krankheit betroffen. Die
veranderten Gegebenheiten fordern eine Umverteilung der Rollen und der
Verantwortungsbereiche zwischen den Familienmitgliedern (Retzlaff, 2010).
Im Normalfall sind Rollen Kklar verteilt. Tritt eine chronische Erkrankung auf,
haben chronisch Kranke keine klaren Rollenvorgaben mehr. Sie sind krank und
gesund zugleich (Schonberger & von Kardoff, 2010). Nach Morof Lubkin (2002,
S.31) ergeben sich fur chronisch kranke Kinder und Jugendlichen zwei Rollen:
,zum einen die Rolle des Heranwachsenden mit normaler Entwicklung
e und zum anderen die Rolle eines Menschen, der das Leben mit

Einschrankungen akzeptiert.”

Diese Sonderrolle fuhrt dazu, dass chronisch kranke Kinder und Jugendliche in
den Mittelpunkt des Familienlebens ricken. Eltern, insbesondere Miitter,
widmen einen Grof3teil ihrer Aufmerksamkeit ihren chronisch kranken Kindern.
Dabei wollen sie ihren eigenen Erwartungen und denen anderer gerecht
werden, indem sie von einem Moment auf den anderen zusatzlich zu ihren
bisherigen Aufgaben verschiedenste krankheitsbedingte Aufgaben erfullen.
Nicht selten sind sowohl die chronische kranken Kinder und Jugendlichen als
auch ihre Eltern mit inren Rollen tberfordert (Sohimann, 2009).

Nicht zu vergessen sind dabei gesunde Geschwister, die im Gegensatz zu den
chronisch kranken Kindern und Jugendlichen weniger Aufmerksamkeit erhalten.
Dabei haben sie haufig das Gefuhl zu kurz zu kommen. Hinzu kommt, dass sich
Geschwister nicht selten ungerecht behandeln fiihlen, da sie Tatigkeiten der
Eltern Ubernehmen, die diese aufgrund fehlender Zeit nicht mehr erledigen

konnen. Die Rolle der gesunden Geschwister ist mit Geflihlen von
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Vernachlassigung und Ungerechtigkeit verbunden, was zu Rivalitdten zwischen
den Geschwistern fuhren kann (Petermann, Bode & Schlack, 1990; Morof
Lubkin, 2002).

An dieser Stelle wird klar, dass die Adaption der familiaren Rollen an das Leben
mit einer chronischen Krankheit fir Familien eine Herausforderung bedeutet.
Um Krankheits- und Alltagsanforderungen trotzdem gerecht zu werden, gilt es,
die Rollen so gut wie mdglich an die Gegebenheiten anzupassen und dabei

eine Balance innerhalb der Familie zu halten (Sohlmann, 2009).

Krankheitsbewaltigung

Familien stellen eine wichtige soziale Ressource flur die Krankheitsbewéltigung
dar. Von Schlippe (2003) bestatigt, dass soziale Unterstlitzung, insbesondere
von Familien, die Krankheitsbewaltigung positiv beeinflussen kann.

Um  Bewaltigungsstrategien zu  entwickeln, ist eine ausfuhrliche
Auseinandersetzung mit der chronischen Krankheit notwendig. Dazu gehéren
die kognitive Verarbeitung der Chronizitdt der Erkrankung, das Verstehen
physiologischer Zusammenhdnge, die Aneignung von Wissen Uber die
Krankheit und der Umgang mit Gefuhlen (Seiffge-Krenke et al., 1996).

Wichtig bei der Entwicklung von Bewaltigungsstrategien ist die
Berucksichtigung der Tatsache, dass eine Heilung der chronischen Erkrankung
nicht moglich ist. Daher besteht die Aufgabe vielmehr darin, die Krankheit zu
bewaltigen und die verbleibende Gesundheit zu sichern (Hurrelmann, 2001).
Wie Bewaltigungsstrategien entstehen, wird im Folgenden aus Sicht der Eltern
beschrieben. Eltern erleben die erste Phase, die sogenannten Initialphase, als
emotionalen Schock. Ist dieser erste Schock Uberwunden, tritt die
Intermediarphase ein, in der unterschiedliche Bewaltigungsversuche
unternommen werden. Dabei erfolgt eine emotionale und kognitive Anpassung.
In der Endphase ergeben sich aus den erstmaligen Bewaltigungsversuchen im
Normalfall relativ stabile Bewaltigungsmuster (Steinhausen, 1996).

Gelingt die Entwicklung von Bewaltigungsstrategien, so stellen Eltern bei der
Krankheitsbewdltigung eine bedeutende Unterstiitzung dar. Sie helfen ihren
chronisch kranken Kindern in emotionalen, sozialen und physischen Belangen.
Eltern haben dabei eine lenkende und kontrollierende Funktion einerseits, eine
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die Autonomiebestrebungen der Kinder akzeptierende Funktion andererseits
(Wehmeier & Barth, 2005).

Krankheitsbewaltigung betrifft ganze Familien, wobei Mitter im Regelfall starker
involviert sind als andere Familienmitglieder (von Hagen & Schwarz, 2009).
Trotzdem durfen vor allem die gesunden Geschwister nicht aul3er Acht

gelassen werden, wie im nachsten Kapitel gezeigt wird.

2.1.5 Zusammenfassung

In den letzten Jahrzehnten ist die Zahl chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher stark gestiegen. Expertinnen gehen davon aus, dass die Anzahl
chronisch Kranker auch weiterhin zunehmen wird.

Einige Publikationen setzen sich mit der Frage auseinander, welche
Auswirkungen eine chronische Krankheit auf Kinder/Jugendliche und deren
Familien hat.

Fur betroffene Kinder/Jugendliche und auch Familien bedeutet eine chronische
Krankheit erstmal eine Unterbrechung der familialen Routine. Der besondere
Krankheitsverlauf erfordert von Familien nicht nur eine einmalige Adaption des
Alltags, sondern eine standige Anpassung an Verdnderungen, die eine
chronische Krankheit mit sich bringt. Tagtaglich werden sie mit der chronischen
Krankheit konfrontiert, die den Tagesablauf bestimmt und in weiterer Folge
immer bei Alltagsplanungen bertcksichtigt werden muss.

Neben der Familienroutine, die durch die chronische Krankheit immer wieder
aufs Neue unterbrochen wird, verandern sich auch die Rollen und
Verantwortungsbereiche innerhalb der Familien.

Eine Anpassung des Alltags an die chronische Krankheit ist unter anderem
wichtig, um eine erfolgreiche Krankheitsbewéltigung méglich zu machen. Denn
gerade Familien stellen eine bedeutende soziale Ressource fur chronisch
kranke Kinder und Jugendliche dar.

2.2 Geschwister

Im folgenden Kapitel erfolgt eine Klarung der Begriffe ,Geschwister® und

.Geschwisterbeziehung”, die im Zusammenhang mit der Thematik dieser Arbeit
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sinnvoll  erscheint. Des Weiteren wird auf die Bedeutung von
Geschwisterbeziehungen eingegangen. Zum Abschluss werden jene Faktoren

erlautert, die sich auf Geschwisterbeziehungen auswirken kénnen.

2.2.1 Begriffsklarung

Schon die sprachgeschichtliche Entwicklung der Termini ,Bruder®, ,Schwester*
und ,Geschwister* zeigt, dass es in unserer Kultur keinen einheitlichen Begriff
fur Geschwister gab und gibt.

Erstmals entwickelten die Griechen den Begriff der ,Geschwisterlichkeit. Zwar
existieren beispielsweise im indoeuropaischen Sprachraum Termini, die fur
briderliche und  schwesterliche  Zusammengehoérigkeit in  sozialen
Gemeinschaften stehen. Mit ,Geschwisterlichkeit® im Sinne leiblicher
Verwandtschaft haben die Griechen allerdings einen neuen Begriff erschaffen.
Die Besonderheit der griechischen Bezeichnung liegt darin, dass das gleiche
Wort sowohl fur Bruder, als auch fir Schwestern steht. Gekennzeichnet durch
verschiedene Endungen fur ein mannliches und ein weibliches Geschwister
wird einerseits die N&he, andererseits die Unterschiedlichkeit zwischen
Geschwistern deutlich.

Im Gegensatz dazu steht das deutschsprachige Wort ,,Geschwister” fir Bruder
und Schwestern gleichermal3en. In vielen anderen européaischen Sprachen
existiert kein dem deutschsprachigen entsprechenden Wort fir ,Geschwister*.
So heildt es beispielsweise im Franzdsischen ,freres et sceurs” fir Geschwister
(Sohni, 2004).

Die Bezeichnungen fiur ,Geschwister* mogen zwar sehr unterschiedlich sein,
doch die Deutungen sind recht &hnlich. Nach Kasten (1993, S.8) bezeichnet der
Begriff ,Geschwister” in den meisten Kulturen und Sprachgemeinschaften
.Individuen, die Uber eine (zumindest) teilweise identische genetische
Ausstattung verfugen, weil sie dieselbe Mutter/denselben Vater/dieselben Eltern

haben*.

Cierpka (1999, S.12) wiederum beschreibt ,Kinder in einer Familie als

Geschwister”.
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Diese Definition scheint trotz ihrer Abstraktheit fir die heutige Zeit sehr
angemessen zu sein, da sich die familialen Lebensformen geéndert haben. So
stehen neben leiblichen Geschwistern Halbgeschwister (gleiche Mutter oder
gleicher Vater), Stiefgeschwister (nicht blutsverwandt), Adoptivgeschwister oder

auch Pflegegeschwister (Sohni, 2004).

2.2.2 Geschwisterbeziehung

Geschwisterbeziehungen sind sehr komplex, daher sind sie weder unter einem
einheitlichen Begriff, noch unter einer einheitlichen Definition fassbar (Sohni,
2004).

Nach Kasten (1993) bereitet die Bezeichnung ,Geschwisterbeziehung” im
umgangssprachlichen Gebrauch haufig Schwierigkeiten, da sie von der Fiktion
ausgeht, dass zwischen Geschwistern eine fixierte Relation, sprich ein festes
zwischenmenschliches Verhaltnis besteht. Dadurch wird der Eindruck vermittelt,
dass eine Geschwisterbeziehung undynamisch ist und sich in weiterer Folge
auch nicht verandert.

Um die Dynamik und Veranderbarkeit einer Geschwisterbeziehung zur Geltung
zu bringen, bevorzugen Bank und Kahn (1989), wie manch andere Autorinnen,
den Begriff ,Geschwisterbindung”. Dabei kdnnen Bindungen zwischen
Geschwistern sehr verschieden sein. Sie definieren Geschwisterbindung ,als —
intime wie Offentliche — Beziehung zwischen dem Selbst von zwei
Geschwistern: die Zusammensetzung der ldentitdten zweier Menschen. Die
Bindung kann sowohl warm und positiv als auch negativ sein“ (Bank & Kahn,
1989, S.21).

Auch wenn der Begriff ,Geschwisterbindung” vom Wortsinn her angemessener
erscheint, wird weiterhin der Begriff ,Geschwisterbeziehung” verwendet, da
dieser in der Literatur vorwiegend gebrauchlich ist.

Geschwisterbeziehungen gehéren zu den ,innerfamilialen Beziehungen, die
bestimmte Familienmitglieder untereinander haben” (Kasten, 1993, S.8).

Sohni (2004) konkretisiert Geschwisterbeziehungen, indem er festlegt, dass es
sich um horizontale Beziehungen, sprich Beziehungen innerhalb der gleichen
Generation, handelt. Dabei grenzen sich Geschwisterbeziehungen innerfamilial

einerseits von horizontalen Partnerbeziehungen, andererseits von vertikalen
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Eltern-Kind-Beziehungen und extrafamilial von horizontalen Peer-Beziehungen

(Gruppe von Gleichaltrigen) ab.

2.2.3 Bedeutung von Geschwisterbeziehungen

Geschwisterbeziehungen reichen von der frihesten Kindheit bis zum Tod eines
Geschwisters. Kaum eine andere Beziehung wahrt so lange wie zwischen
Geschwistern, denn Eltern sterben, Freundinnen verschwinden und
Intimbeziehungen l6sen sich auf. Zudem entsteht aufgrund des geringen
Altersabstandes nicht selten eine groRere Intimitat zu den Geschwistern als zu
den Eltern. Somit gehdren Geschwisterbeziehungen nicht nur zu den
dauerhaftesten, sondern auch zu den intensivsten Beziehungen im Leben eines
Menschen (Seiffge-Krenke et al., 1996; Luscher, 1997; Frick 2006).

Was Geschwisterbeziehungen so besonders macht, ist vor allem die Tatsache,
dass es sich um horizontale Beziehungen unter Gleichen handelt. Damit
unterscheiden sie sich von vertikalen Beziehungen zwischen Eltern und
Kindern, bei denen grundsétzlich ein Machtgefalle besteht (Sohni, 2004). Zwar
besteht auch zwischen den einzelnen Geschwistern ein Machtgefalle, allerdings
nur selten in dem Ausmall wie zwischen Eltern und Kindern. Durch ihren
gleichen oder zumindest ahnlichen Status sind Geschwister untereinander viel
ehrlicher, kritisieren einander und streiten miteinander auf eine besondere
Weise. Dabei entwickeln sie ihre eigenen Regeln und Rituale, die nur fur sie
gelten.

Frick (2006, S.10) bezeichnet die Familie als ,erste soziale Gruppe®, als ,erstes
Trainingsfeld fur zwischenmenschliche Beziehungen®. Innerhalb der Familie
haben Kinder die Mdglichkeit Beziehungsmuster zu entwickeln, die sie dann
auch im Umgang mit der Welt auRerhalb der Familie anwenden. Geschwister
erweitern dieses Trainingsfeld, da sie eine eigenstandige Lebenserfahrung
darstellen. Speziell in Bezug auf die Entwicklung sozialer Fahigkeiten wird das
Aufwachsen mit Geschwistern als vorteilhaft angesehen (Seiffge-Krenke et al,
1996).

Aber auch bei der Entwicklung der Identitat spielen Geschwister eine
bedeutende Rolle (Seiffge-Krenke et al., 1996; Luscher, 1997; Frick 2006), vor
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allem was Kognition, Emotionen und Persdnlichkeitseigenschaften betrifft
(Frick, 2006).

Geschwister konnen verschiedenste Funktionen fireinander haben. Lischer
(1997) beschreibt Geschwisterbeziehungen als einzigartige und ambivalente
Mischung von positiven und negativen Komponenten, wie beispielsweise Liebe
und Hass oder Konkurrenz und Solidaritat. Geschwister sind sich
Spielgefahrten und Rivalen, Geliebte und Gehasste.

Trotz bestehender Rivalitat, verteidigen, helfen und trosten sich Geschwister
einander in schwierigen Situationen (Frick, 2006). Geschwister erkennen, dass
sie gemeinsam stérker sind als alleine und machen sich diesen Vortell
gegenuber den Eltern zu Nutze. Sie bilden Koalitionen und verhandeln mit den
Eltern (Seiffge-Krenke et al., 1997).

Geschwister haben oft auch eine loyale Funktion. Nach Bank und Kahn (1989)
suchen Geschwister Zuwendung beieinander, wenn Eltern ihnen diese
aufgrund einer Schwache, eines Versagens oder einer Unzuganglichkeit nicht

geben kdnnen.

Egal welche Funktionen Geschwister fureinander haben, fest steht, dass sie
sich gegenseitig beeinflussen und einander pragen, auch was ihren Lebenslauf
und ihren Lebensentwurf betrifft (Frick, 2006).

2.2.4 Einflussfaktoren auf Geschwisterbeziehungen

Geschwisterbeziehungen werden von einer ganzen Reihe von Faktoren, die
gegenseitig voneinander abhéngig sind und in einem permanenten
Wechselspiel zueinander stehen, beeinflusst (Frick, 2006).

Laut Leman (2004) hat vor allem die Geschwisterkonstellation einen grofen
Einfluss auf Geschwisterbeziehungen. Die Geschwisterkonstellation ergibt sich
unter anderem aus der Position in der Geburtenfolge, dem Altersabstand und
dem Geschlecht der Geschwister.

Neben der Geschwisterkonstellation kdnnen ebenso Aspekte, wie der Wohnort,
die Freundinnen oder kritische Lebensereignisse, Geschwisterbeziehungen
beeinflussen (Frick, 2006).
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Aber auch Faktoren, wie beispielsweise der Erziehungsstii und die
Wertvorstellungen der Eltern oder die Macht-Interaktion zwischen den
Geschwistern, kdonnen sich auf innerfamiliale Beziehungen auswirken (Bank &
Kahn, 1989; Luscher, 1997).

Im Rahmen dieser Arbeit ist es nicht moglich auf alle Einflussfaktoren genauer
einzugehen. Daher werden an dieser Stelle nur die fur die Thematik

bedeutendsten Faktoren beschrieben.

Position in der Geschwisterreihe

Im Folgenden wird ein Uberblick tiber die Positionen in der Geschwisterreihe
und den damit verbundenen Eigenschaften gegeben.

Erstgeborene erfahren anfangs die ungeteilte Aufmerksamkeit ihrer Eltern und
haben auch keinerlei Konkurrenz. Die Geburt von Geschwistern fuhrt haufig zu
einem so genannten ,Entthronungserlebnis®, das nicht selten der Ausloser fir
Eifersucht, Wut oder Aggression den Geschwistern gegentber ist (Veith, 2000;
Frick, 2006). Erstgeborene Kinder erkennen aber auch Potenzial in ihrer durch
korperliche und kognitive Uberlegenheit gekennzeichneten Position (Lischer,
1997; Frick, 2006).

Lischer (1997) bezeichnet mittlere Kinder als sogenannte ,Sandwichkinder*,
die sich in einer problematischen Situation befinden. Sie wollen einerseits
Vorbilder fur jingere Geschwister sein und andererseits den Konkurrenzkampf
mit &lteren Geschwistern nicht verlieren (Veith, 2000). Diese Situation macht
auch die Rollenfindung fur mittlere Kinder nicht ganz einfach (Frick, 2006).
Mittlere Kinder sind es gewohnt die Liebe der Eltern teilen zu missen, sind
daher unbekimmerter, angstfreier und entwickeln weniger Schuldgefiihle als
jungste und &lteste Geschwister (Luscher, 1997).

Nach Frick (2006) erleben jingste Kinder ihre alteren Geschwister als grofier,
starker, gescheiter und geschickter, was entweder eine Belastung oder eine
Herausforderung fur die Kinder darstellen kann. Jingste Kinder werden sehr
umsorgt und verwdhnt, was nicht selten dazu fuhrt, dass
Verantwortungsbewusstsein, Selbststandigkeit, Ausdauer und

Pflichtbewusstsein weniger ausgebildet sind (Luscher, 1997; Frick, 2006).
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Geschwisteranzahl

Fur die Entwicklung von Kindern macht es einen grof3en Unterschied, ob sie als
Einzelkinder oder mit ein oder mehreren Geschwistern aufwachsen (Kasten,
1993).

Sowohl Kleinfamilien als auch Grof3familien kénnen fur Kinder Mdglichkeiten
bieten, aber auch Gefahren darstellen. In Kleinfamilien richten sich die
Erwartungen und Projektionen der Eltern ganz auf die wenigen Kinder. Dies
kann von den Kindern als Druck, aber auch als Chance gesehen werden.
Grof3familien bieten meist mehr Freiraume, die einerseits positiv erlebt werden
konnen, andererseits besteht die Gefahr unter den vielen Geschwistern
unterzugehen (Frick, 2006).

Auch spielt es eine Rolle, ob die Geschwisteranzahl gerade oder ungerade ist.
Denn Bank und Kahn (1989) stellen fest, dass sich innerhalb von Familien
emotional bedeutsame Geschwisterpaare bilden. Sprich in Zwei-Kind- und Vier-
Kind-Familien bilden sich jeweils ein beziehungsweise zwei Paare. In Drei-Kind
und Funf-Kind-Familien erfolgt die Paarbildung ebenso, allerdings bleibt jeweils
ein Kind dbrig, welches seine Identitat ohne die Hilfe einer bedeutsamen
Geschwisterbindung finden muss.

Altersabstand

Der Altersabstand gilt als jener Einflussfaktor, der den emotionalen Zugang der
Geschwister zueinander bestimmt (Bank & Kahn, 1989).

Die Beziehung zwischen Geschwistern mit kleinem Altersabstand (1-3 Jahre) ist
haufig enger und gefuhlsintensiver als zwischen Geschwistern mit groRerem
Altersabstand. Gekennzeichnet ist diese emotionale Beziehung nicht nur durch
Néhe und gemeinsame Interessen, sondern auch durch vermehrte Konkurrenz,
Rivalitat und Aggressivitat (Bank & Kahn, 1989; Luscher, 1997; Frick, 2006).

Bei einem grof3en Altersunterschied (mehr als 6 Jahre) hingegen herrscht kaum
Konkurrenz zwischen den Geschwistern. Die Geschwister ,leben in
verschiedenen Welten* und haben wenige bis keine gemeinsamen Interessen
(Frick, 2006).

Auch auf die Entwicklung von Kindern haben die jeweiligen Altersabstande

zwischen Geschwistern einen Einfluss. Veith (2000, S.108) meint:,Geschwister
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beeinflussen ein Kind nur dann nachhaltig, wenn sie in diesen ersten
grundlegenden Jahren in sein Leben treten“. Mit grundlegenden Jahren
bezeichnet er die ersten sieben Jahre im Leben eines Kindes.

Extrem ist der Einfluss bei Geschwistern mit einem Altersunterschied von
weniger als 18 Monaten. Veith (2000) spricht hier von ,Pseudozwillingen®, die
aufgrund des geringen Altersunterschiedes, Schwierigkeiten haben, sich
unabhangig voneinander zu entwickeln. Hingegen wird bei einem Altersabstand

von mehr als sieben Jahren nicht mehr in die Entwicklung eingegriffen.

Geschlecht der Geschwister

Neben dem Altersabstand hat auch das Geschlecht Auswirkungen auf die
Beziehung von Geschwistern.

Besonders intensiv sind Emotionen zwischen gleichgeschlechtlichen
Geschwistern. So zeigt sich beispielsweise, dass Jungen mit einem Bruder
tendenziell starker auf Konkurrenz ausgerichtet sind als Jungen mit einer
Schwester. Die Kombination eines geringen Altersabstandes und der
Gleichgeschlechtlichkeit der Geschwister fuhrt haufig dazu, dass Rivalitat und
Konkurrenz beziehungsweise Warme und Néhe extrem ausgebildet sind.

Bei andersgeschlechtlichen Geschwistern mdégen zwar die Emotionen nicht so
intensiv sein, trotzdem pragen insbesondere groRere Geschwister ihre
kleineren. Dabei tUbernehmen Kinder, die ein alteres andersgeschlechtliches
Geschwister haben, haufig Interessen und Vorlieben des anderen Geschlechts.
Fur kleine Geschwister wirken ihre alteren Geschwister als Vorbild (Kasten,
1993; Frick, 2006).

Verhalten der Eltern

Das Verhalten der Eltern hat einen bedeutenden Einfluss darauf, wie sich
Geschwister miteinander verstehen - ob sie kooperieren, konkurrieren oder sich
sogar ablehnen (Frick, 2006).

Fur Eltern ist es nicht mdglich all ihre Kinder gleich zu behandeln. Ihre Aufgabe
liegt vielmehr darin, auf die Bedurfnisse jedes Einzelnen einzugehen und somit

ausgleichende Gerechtigkeit zu schaffen, denn Bevorzugung beziehungsweise
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Benachteilung der Kinder konnen sich negativ auf das Verhaltnis der
Geschwister auswirken (Luscher, 1997).

Auch konnen elterliche Erwartungen an einzelne Kinder Gefahren darstellen.
Diese fuhren nicht selten zu Identitdts- und Rollenzuschreibungen, die sich
maoglicherweise verfestigen (Bank & Kahn, 1989). Besonders problematisch ist
es, wenn Kinder in Rollen gedrangt werden, die sie nicht erfillen kdnnen, so
beispielsweise bei der Parentifizierung oder dem Partnerersatz. Wenn Kinder
die Rolle eines Elternteils beziehungsweise eines Ersatzpartners/einer
Ersatzpartnerin Ubernehmen missen, sind sie haufig Uberfordert. Gegeniber
ihren Geschwistern konnen sie die Rollen und die damit verbundene
Machtposition in Form von Dominanz ausnutzen. Die Folge davon ist nicht
selten, dass Hass, Neid, Wut und Rivalitat verstarkt auftreten.

Aber nicht nur die direkte Beziehung der Eltern zu ihren Kindern, sondern auch
die Paarbeziehung der  Eltern kann  Auswirkungen auf die
Geschwisterbeziehung haben. Defizite in der Paarbeziehung der Eltern kbnnen

die Geschwisterbeziehung der Kinder verzerren und behindern (Frick, 2006).

Eltern sind Vorbilder dafir, wie Geschwister miteinander umgehen (LUscher,
1997; Veith, 2000). Damit Eltern die Geschwisterbeziehungen nicht zu sehr
beeinflussen, gilt es Rollenzuschreibungen zu vermeiden und die
Paarbeziehung unabhangig von der Eltern-Kind-Beziehung zu flhren. Mit ihrem
Erziehungsstil konnen Eltern ihren Kindern einen Rahmen fir die
Geschwisterbeziehung bieten. Im Idealfall haben Kinder dabei trotz klarer

Regeln ein Mitsprachrecht.

2.2.5 Zusammenfassung

Gekennzeichnet durch Dauerhaftigkeit, Intensitat und Ambivalenz scheinen
Geschwisterbeziehungen einzigartig und mit keiner anderen Beziehung
vergleichbar zu sein. Ob sich Geschwister Spielgefahrten und Geliebte oder
Rivalen und Gehasste sind — sie beeinflussen sich gegenseitig und pragen

einander.
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Dabei ist immer zu beachten, dass Geschwisterbeziehungen von vielen
verschiedenen Faktoren, wie der Geschwisterkonstellation, Kkritischen

Lebensereignissen oder dem Verhalten der Eltern, beeinflusst werden.

2.3 Geschwister chronisch kranker Kinder und

Jugendlicher

Im Folgenden wird UberblicksmaRig die Entwicklung der Forschung und der
momentane Forschungsstand beleuchtet. Danach wird anhand der Ergebnisse
der Literaturanalyse erlautert, welche Bedeutung die chronische Krankheit von
Kindern und Jugendlichen fiir deren Geschwister hat.

2.3.1 Forschungsstand

Erstmals beschéftigten sich englischsprachige Publikationen in den 1980-er
Jahren mit dem Thema ,Geschwister chronisch kranker Menschen®. Das
vorrangige Ziel der Forschungsstudien war es, Art und Ausmald von Risiken,
denen Geschwister chronisch kranker Menschen ausgesetzt sind, aufzudecken
(Williams, 1997).

Im Laufe der Zeit konzentrierten sich die Studien nicht mehr nur auf negative
Aspekte, sondern auch auf Aspekte, die sich positiv auf das Leben der
Geschwister chronisch kranker Menschen auswirken kdnnen.

Obwohl es seit den 1970-er Jahren Entwicklungen in der Forschung gab,
bestehen immer noch Mankos. So sind einige der bestehenden Erkenntnisse
als problematisch anzusehen, da h&aufig nicht die betroffenen Kinder selbst
befragt wurden, sondern deren Eltern. Guite et al. (zit. nach O Brien, Duffy,
Nicholl, 2009) haben sowohl Geschwister selbst als auch Eltern interviewt und
die Ergebnisse miteinander verglichen. Beim Vergleich zeigte sich, dass
Uneinigkeiten zwischen der Sichtweise der Eltern und der Selbstbeurteilung der
Geschwister bestehen.

Auch im deutschsprachigen Raum liegen seit Ende der 1980-er Jahre
Veroffentlichungen vor. Nur wenige Publikationen behandeln konkret die
Situation von Geschwistern chronisch kranker Menschen. Anfangs wurde

besonders Geschwistern behinderter Kinder Aufmerksamkeit geschenkt.
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Bedeutende Vertreterinnen sind Waltraud Hackenberg und Marlies
Winkelheide.

Am Beispiel der Veroffentlichungen von llse Achilles wird deutlich, dass es auch
hier Entwicklungen gab. In den 1990-er Jahren erschien die erste Auflage ihres
Werkes ,...und um mich kiimmert sich keiner!®, in dem sie ihr Augenmerk auf
Geschwister behinderter Kinder legte. Die aktuellste Auflage aus dem Jahr
2005 behandelt sowohl die Situation von Geschwistern behinderter Kinder als

auch die Situation von Geschwistern chronisch kranker Kinder.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass sich in den letzten Jahrzehnten
einiges getan hat und es grofRe Entwicklungen in der Erforschung der Situation
von Geschwistern chronisch kranker Kinder und Jugendlicher gab. Trotzdem
ware sowohl die Forschung in deutschsprachigen als auch in
englischsprachigen Landern ausbaubar. Das betrifft aber nicht nur qualitative
Untersuchungen im Lebensalltag von Kindern und Jugendlichen, sondern auch
quantitative Forschung, die Pravalenz und Inzidenz betreffend (Schaeffer &
Moers, 2010).

2.3.2 Bedeutung

Nach Kasten (2001) stellt die chronische Krankheit eines Geschwisters fur
Kinder und Jugendliche neben Faktoren und Entwicklungen, wie beispielsweise
der Trennung der Eltern, dem Wegzug vom bisherigen Wohnort oder dem Tod
eines Elternteils, ein ,kritisches Lebensereignis® dar.
Weshalb die Erkrankung eines Bruders/einer Schwester gerade fur ihre
gesunden Geschwister eine drastische Verdnderung darstellt, wird anhand der
Merkmale, die Bank und Kahn (1989, S.209) fur den Begriff ,Krankheit”
beziehungsweise ,Stérung“ herausgearbeitet haben, deutlich:
,die Probleme eines der Kinder verlangen von der Familie jahrelange,
aulRergewohnliche Aufmerksamkeit;
» diese Probleme werden von der Familie fur ernster und wichtiger
gehalten als die der gesunden Geschwister;
« das kranke Kind hat aufgrund seiner Stérung mehr Hilfe z.B. von Arzten,

Psychiatern bzw. Sozialarbeitern oder auch Justizangehorigen in
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Anspruch nehmen mussen*.

Anhand der beschriebenen Merkmale wird sichtbar, dass das chronisch kranke
Kind im Mittelpunkt des Interesses steht, denn die Betreuung und Pflege
erfordert viel Zeit und Ressourcen. Nicht selten widmen Eltern ihre ganze
Aufmerksamkeit dem chronisch kranken Kind, wodurch Bedurfnisse gesunder
Geschwister Ubersehen werden. Dabei befinden sich Geschwister chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher in einer sehr speziellen Situation, in der sie
genauso Beachtung brauchen. Stattdessen wird von ihnen erwartet, dass sie
Rucksicht dben, Verantwortung Ubernehmen und mit ihren eigenen
Bedurfnissen zurtickstecken (Achilles, 2005; O Brien, Duffy & Nicholl, 2009).
Fuhlen sich Geschwister vernachlassigt und ungerecht behandelt, sind
Emotionen wie Wut und Hass ihren Eltern und/oder ihrem chronisch kranken
Geschwister gegenuber keine Seltenheit (Luscher, 1997). Manche winschen
sich, dass der chronisch kranke Bruder/die chronisch kranke Schwester fort
ware oder sogar sterben wirde. Andere wiederum stellen sich vor, selbst eine
Krankheit zu haben (Frick, 2006). Gleichzeitig entwickeln sie Schuldgeftihle,
weil sie im Gegensatz zu ihren chronisch kranken Geschwistern ein relativ
normales Leben fuhren und an keiner chronischen Erkrankung leiden (Bank &
Kahn, 1989).

Auch fuhlen sich betroffene Geschwister in ihrer Position oft Uberfordert, da sie
verstarkt den Anforderungen, Erwartungen und Winschen ihrer Eltern
ausgesetzt sind. Sie versuchen den ,Mangel“ des chronisch kranken Kindes
auszugleichen und die Rolle des Erfolgstragers der Familie zu erfillen (Frick,
2006; Seiffge-Krenke et al., 1996).

Gesunde Geschwister leiden vermehrt an Depressionen und Angsten, haben
erhohte soziale und Verhaltensprobleme. Allerdings verhalten sie sich sehr
angepasst und funktionieren reibungslos, wodurch diese Symptome haufig
unterschatzt beziehungsweise Ubersehen werden (Lischer, 1997; Frick, 2006;
O’Brien, Duffy & Nicholl, 2009).

Die chronische Erkrankung eines Kindes kann sich aber auch positiv auf
Beziehungen innerhalb der Familie und die Entwicklung der gesunden

Geschwister auswirken.
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Zwar mag die chronische Krankheit ein kritisches Lebensereignis darstellen,
trotzdem oder genau deshalb wird dadurch der Familienzusammenhalt gestarkt.
Durch das Zusammenleben mit einem chronisch kranken Bruder/einer
chronisch kranken Schwester entwickeln gesunde Geschwister eine gewisse
soziale Reife, die ihnen dabei hilft andere Menschen besser zu verstehen und
schwierige Situationen zu meistern (Seiffge-Krenke et al., 1996; Luscher, 1997).
Neben der sozialen Reife konnen sich fiir die betroffenen Geschwister ebenfalls
charakterbildende und entwicklungsfordernde Aspekte, wie Toleranz,
Sensibilitat, Belastbarkeit und soziales Engagement, ergeben (Achilles, 2005).
Auch sind Eigenschaften, wie Unabhangigkeit, Selbststandigkeit und
Verantwortungsbewusstsein, im Vergleich zu Gleichaltrigen starker ausgebildet
(Seiffge-Krenke et al., 1996; Frick, 2006).

Wie Kinder und Jugendliche die chronische Krankheit ihrer Geschwister erleben
und wie sich diese Situation auf ihr Leben auswirkt, hangt von den
Bewaltigungsstrategien und den begleitenden Umstanden ab. Zu den
begleitenden Umstéanden zahlt Frick (2006) die Art der Erkrankung, das Alter
beziehungsweise den Entwicklungsstand des gesunden Bruders/der gesunden
Schwester, die Haltung der Eltern und insbesondere die Ressourcen, die den
gesunden Geschwistern zur Verfugung stehen. Fir eine erfolgreiche
Krankheitsbewdltigung sind soziale Ressourcen, sowohl inner- als auch
aul3erhalb der Familie, von gro3er Bedeutung (Luscher, 1997). So zeigt sich
beispielsweise nach O'Brien, Duffy und Nicholl (2009), dass Geschwister
chronisch Kranker, die mehr soziale Unterstitzung erhalten, weniger
Verhaltensauffalligkeiten aufweisen und seltener an Depressions- und

Angstzustanden leiden.

2.4. Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorig e—
Erleben und Gestalten familialer Pflege (Metzing, 2  007)

Fur die Erstellung des Interviewleitfadens sind die Erkenntnisse der Studie
.Kinder und Jugendliche als pflegende Angehtrige — Erleben und Gestalten

familialer Pflege” von Metzing (2007) von Bedeutung. Auch wird diese Studie in

der Diskussion aufgegriffen. Daher folgen eine Beschreibung der
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Rahmenbedingungen, sowie eine Zusammenfassung der bedeutendsten

Ergebnisse der Studie.

2.4.1 Rahmenbedingungen

Erstmal ist festzuhalten, dass in der Pflegeforschung lange Zeit das
Hauptaugenmerk auf den Pflegeempfangerinnen gelegen ist. Wer Pflege leistet
und welche Auswirkungen das Pflegen auf die Pflegenden hat, wurde dabei
meistens auf3er Acht gelassen. Im Laufe der Zeit haben pflegende Angehdrige
immer mehr an Bedeutung gewonnen. Ende der 1980-er Jahre wurden in
GroR3britannien auch erste Studien zu der Situation pflegender Kinder und
Jugendliche durchgefuhrt. Im deutschsprachigen Raum waren im letzten
Jahrzehnt grof3e Entwicklungen zu sehen. Einen bedeutenden Beitrag dazu
liefern vor allem die Forschungsarbeiten von Sabine Metzing, insbesondere die
Studie ,Kinder und Jugendliche als pflegende Angehdrige — Erleben und
Gestalten familialer Pflege*.

Das vorrangige Ziel dieser Studie besteht darin, Einsicht in die familiale und
personliche Situation von Kindern und Jugendlichen, die von chronischer
Krankheit eines ihrer Familienmitglieder betroffen sind, zu erlangen, um eine
Grundlage fiur die Konzeption professioneller Unterstitzungs- und
Hilfsangebote fur pflegende Kinder und Jugendliche zu erarbeiten.

Dazu wurden deutschlandweit 81 halbstrukturierte Interviews in 34 betroffenen
Familien durchgefiihrt, wobei es sich bei 41 Interviewteilnehmerlnnen um
betroffene Kinder und Jugendliche und weiteren 41 um Eltern beziehungsweise
auch Grol3eltern handelte. Die Datensammlung und Datenanalyse erfolgten in
Anlehnung an die Methode der Grounded Theory.

2.4.2 Ergebnisse

Nach Metzing (2007) wirkt sich eine chronische Krankheit und der damit
verbundene Hilfe- und Pflegebedarf eines Angehdrigen auf die gesamte Familie
aus und erfordert in weiterer Folge hohe Anpassungsleistungen. Die chronische
Erkrankung fuhrt dazu, dass die Betroffenen bestimmte Téatigkeiten nicht mehr
selbststandig Ubernehmen koénnen, was eine Umverteilung der Aufgaben

innerhalb der Familien notwendig macht.
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Aus Sicht der gesunden Geschwister wurden folgende zwei zentrale
Ph&nomene erarbeitet: ,die Familie zusammenhalten® und ,normal weiterleben

kdnnen*.

[ Uriachliche Bedingung _] [ Kontext | intervenierende Bedingungen ]

Status Kind

AusmaB des Pllegebedarfs
Status des Kindes in der Familie
familiale u. sorale Nefzwerke
sopookonomischer Status
Famubenkonstellation
Migrationshintergrund

Chronische Erkrankung und Hilfe-/Pflegebediirftigkeit ]
eines Angehdrigen, zumeist eines Elternteils, J

(TR

[ Phitnomen I

die Familie zusammenhalten

v ‘/ v
l K oosoquensen I
I Stratcgien ] ( \
positiy pegany
*  udie Licke fillen’ und + rusammenhbleiben im Verborgenen leben
-in Bereitschaft sein’ + Reife niemanden zum reden haben
*  .nicht darilber reden’ + Swolz - soziale Isolation
+ Anerkennung - Uberforderung. Erschiipfung
+ rusammenhalten - Verzicht auf Kindheit
+ mehr Zeit - keine Zeit zum Lemen
\_ miteinander - Fehlzemen in der Schule j

Abbildung 1: Die Familie zusammenhalten (Quelle: Me  tzing, 2007, S.86)

Abhangig von den Einflussfaktoren und den Beweggrinden versuchen Kinder
und Jugendliche ,die Familie zusammenzuhalten®, um den Familienalltag
aufrechtzuerhalten. Sie ,fullen die Lucken®, die durch die chronische Krankheit
entstehen, indem sie verschiedenste Tatigkeiten tbernehmen und ,sind standig
in Bereitschaft ihre Aufgaben auszudehnen oder neue Aufgaben zu
ubernehmen.

Um ,die Familie zusammenzuhalten®, stellt ,nicht dariber zu reden® eine
weitere Strategie dar. Innerhalb der Familie wird selten Uber die Situation
gesprochen. AufRerhalb der Familie reden Kinder und Jugendliche, wenn
Uberhaupt, nur mit dem besten Freund/der besten Freundin darliber. Die
meisten Kinder und Jugendlichen vermeiden es aber Uber ihre Situation zu
sprechen, um ihre Intimsphare zu wahren, ihre Familien zu schitzen und sich

selbst vor Ausgrenzung beziehungsweise Stigmatisierung zu schitzen. Auch

26



wollen sie dartber nicht reden, weil sie davon ausgehen, dass andere Kinder
und Jugendliche das Leben mit Krankheit nicht kennen und auch nicht wissen,
worum es geht.

Um ,die Familie zusammenzuhalten®, nehmen Kinder und Jugendliche viel auf
sich und erbringen hohe Verzichtleistungen. Zwar berichten sie, dass sie die
chronische Krankheit als ,normal“ erleben, trotzdem ergeben sich dadurch Vor-
und Nachteile fur sie und ihre Familien.

Die chronische Krankheit muss immer bei gemeinsamen Aktivitaten
berticksichtigt werden, dadurch sind Familien weniger flexibel und
Kinder/Jugendliche werden mit Einschrdnkungen konfrontiert. Auch erleben sie,
was es bedeutet von ihren Eltern getrennt zu sein. Krankenhausaufenthalte
fuhren dazu, dass sie bei Verwandten, Freundinnen oder Nachbarlinnen
untergebracht werden mussen. Auch leiden Kinder und Jugendliche vermehrt
unter Angsten. Einerseits haben sie Angst um ihre Eltern und dass sich ihr
Gesundheitszustand verschlechtert. Anderseits haben sie Angst vor ihren
Eltern, was besonders bei psychisch kranken beziehungsweise alkoholkranken
Eltern der Fall ist, die beispielsweise Wutausbrtiche haben.

Positiv kann sich eine chronische Krankheit auf den Familienzusammenhalt
auswirken. Die Kinder und Jugendlichen lernen Verantwortung zu Gbernehmen
und Rucksicht zu nehmen. Gemeinsam wird versucht die chronische Krankheit
zu bewadltigen. Die Tatsache, dass die Eltern teilweise aus dem Berufsleben
ausgeschieden sind und die chronische Erkrankung einen Hilfe- oder
Pflegebedarf mit sich bringt, sehen manche Kinder und Jugendlichen als

Moglichkeit, um Zeit mit ihren Eltern verbringen zu kénnen.
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l Ursiichliche Hcdm;uhg ] [ intervemerende Hgdm#un“u l

Chronische Erkrankung, verbunden mit Einschrinkungen (: eingeschriinkte Aktivititen
filr die ganze Familie. Erschwerte Alltagsbedingungen *  finanzielle Note
= Krankheit als Bedrohung fiir die Familie *  bitrokratische Hirden
. tiberfordert sein
. Mangel an Umerstiitzung
v \_ von Auben
[ Lentraler Wunsch I
normal
weiterleben konnen
I Interventionen ] T l K-I’!l\{‘qli-rrl!fl’l I

Familie sein und Familie bleiben
Entlastung aller Betroffenen
Konzentration auf das Wesentliche
Pilege zu Hause moglich machen
Kind sein diirfen

Sicherheit

Stabiliti

Jemanden zum Reden haben
Information und Anleitung
unbiirokratische, flexible Alltagshilfen
finanzielle Hilfen

Auszeiten und Zeit fiir Eigenes
Birokraticabbau u. Hilfen durch

den §-Dschungel

barrierefreies Umfeld

Abbildung 2: Normal weiterleben kénnen (Quelle: Met  zing, 2007, S.141)

Das Phanomen ,normal weiterleben kénnen* bezieht sich auf das Erleben der
gesamten Familie. Sowohl Kinder und Jugendliche als auch Eltern wollen trotz
der chronischen Erkrankung, die eine Bedrohung fur die Familie darstellen
kann, ein normales Leben fihren. Dabei spielt Hoffnung bei allen
Familienmitgliedern eine grofRe Rolle. Zwar sind sich alle Betroffenen dartber
bewusst, dass die chronische Krankheit ein Faktor im Leben ist, den sie nicht
beeinflussen kdénnen. Trotzdem scheint Hoffnung eine essentielle Antriebskraft
dafir zu sein, dass Familien das Leben mit einer chronischen Krankheit
bewaltigen und Normalitat leben kénnen.

Bei der Frage nach konkreten Wiinschen steht fir Kinder und Jugendliche das
Gefuhl ,Familie zu sein“ im Vordergrund. Eltern hegen den Wunsch ,Familie zu
bleiben®. Alle Familienmitglieder haben eine klare Vorstellung dartber, welche
Interventionen dazu betragen, um Normalitat leben zu kdénnen. In erster Linie
handelt es sich dabei um Unterstitzung von Auf3en. Besonders dann, wenn
Familien mit ihrer Situation Uberfordert sind, haben sie das Bedurfnis nach
Entlastung. Eltern &ufRRern klar, dass sie sich sowohl professionelle

Ansprechpersonen als auch gleichgesinnte Gesprachspartnerinnen wiinschen.
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Innerhalb der Familien scheinen sie es zu vermeiden uber die Lebenssituation
zu reden, um sich nicht noch gegenseitig zu belasten. Daher wiinschen sie sich
jemanden zum Reden, um Uber ihre Sorgen sprechen zu kénnen und Mut
zugesprochen zu bekommen. Auch wirden beispielsweise Information
beziehungsweise Anleitung, unburokratische und flexible Alltagshilfen,
finanzielle Hilfen und ein barrierefreies Umfeld den Alltag erleichtern.

29



3. Methodik

Im folgenden Kapitel erfolgt eine Erlduterung des qualitativen
Forschungsansatzes und der Forschungsmethode der Grounded Theory.

Anschliel3end wird der Forschungsprozess ausfuhrlich beschrieben.

3.1 Qualitative Forschung

Ausgehend von der Fragestellung, Einsicht in die Lebenssituation von Kindern
und Jugendlichen, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu
erlangen und der Tatsache, dass auf diesem Gebiet der Pflege im
deutschsprachigen Raum kaum Literatur vorhanden ist, wurde ein qualitativer
Forschungsansatz gewahlt. Nach Strauss und Corbin (1996) eignet sich
gualitative Forschung vor allem dazu, wenig bekannte Phanomene zu
untersuchen.

Anders als in der quantitativen Forschung geht die qualitative Forschung davon
aus, ,dass die Wirklichkeit nicht unabhangig vom Menschen besteht, sondern
das Ergebnis von Bedeutungen und Zusammenhangen ist, die im Zuge des
Zusammenlebens und Miteinander-Umgehens von allen gemeinsam hergestellt
wird“ (Mayer, 2007, S.87). Zentral dabei ist es, Phdnomene des menschlichen
Erlebens ganzheitlich und aus dem Blickwinkel der betroffenen Personen
wahrzunehmen und zu verstehen (Mayer, 2002).

Das Ziel qualitativer Forschung besteht darin, Theorien und Konzepte, die das
subjektive Erleben der Betroffenen beschreiben, zu entwickeln. Charakteristisch
fur die Theoriebildung ist eine induktive Denklogik, die durch das Schliel3en
vom Besonderen auf das Allgemeine gekennzeichnet ist. Da im Vorhinein nicht
bis ins Detail festgelegt wird, welche Daten erhoben werden, ist die
Datenerhebung offen. Auch der Prozess der Datenauswertung wird flexibel
gestaltet.

Im Laufe der Zeit haben sich innerhalb des qualitativen Forschungsansatzes
verschiedene Richtungen entwickelt. Zu den bedeutendsten zahlen:
Phanomenologie, Grounded Theory, Ethnographie und objektive Hermeneutik
(Mayer, 2007).
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3.2 Grounded Theory

In dieser Arbeit wurde das Erleben von Kindern und Jugendlichen, die mit
chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, untersucht. Dafur bot sich die
von Glaser und Strauss entwickelte Forschungsmethode der Grounded Theory
an, mit der Reaktionen auf bestimmte Lebensbedingungen beschrieben und
erklart werden kénnen. Im Folgenden werden die charakteristischen Merkmale
der Grounded Theory genauer erlautert.

Mitte der 1960-er Jahre entwickelten die Soziologen Barney Glaser und Anselm
Strauss im Rahmen eines Forschungsprojekts die Methode der Grounded
Theory. Urspringlich nur als Entwurf gedacht, zahlt die Grounded Theory heute
zu den am weitesten verbreiteten Verfahren der qualitativ-interpretativen
Sozialforschung (Strubing, 2008).

Das Ziel der Grounded Theory ist es, eine gegenstandsbezogene Theorie Uber
ein Phdnomen zu entwickeln. Gegenstandsbezogen deshalb, weil die Theorie
direkt aus der Situation und der Wirklichkeit der Teilnehmerinnen entsteht.
Dabei will die Grounded Theory Phanomene menschlichen Verhaltens und
sozialer Prozesse nicht nur beschreiben, sondern vor allem erklaren.

Die Bestandteile einer Grounded Theory sind theoretische Konzepte, die
anhand der gewonnen Daten entwickelt werden, und die Theorie wird wiederum
kontinuierlich an den Daten Uberprift (Mayer, 2007). Genau darin besteht eine
Besonderheit der Grounded Theory, denn Datensammlung, Datenanalyse und
Theorie stehen in wechselseitiger Beziehung zueinander. Im Gegensatz zu
anderen qualitativen Richtungen, wie beispielsweise der Phdnomenologie oder
der Ethnographie, verlauft der Forschungsprozess zyklisch.

Weiters ist die Grounded Theory durch das ,Theoretische Sampling"
gekennzeichnet. Stribing (2008, S.33) bezeichnet das theoretische Sampling
als ,Qualitat sicherndes und kontrollierendes Verfahren® in mehrfacher Hinsicht.
Dabei ist die theoretische Sensibilitat des Forschers/der Forscherin, sprich ,die
Fahigkeit, Einsichten zu haben, den Daten Bedeutung zu verleihen, die
Fahigkeit zu verstehen und das Wichtige vom Unwichtigen trennen” (Strauss &
Corbin, 1996, S.25), gefragt. Diese basiert einerseits auf Erkenntnissen aus der
Literatur, andererseits auf beruflichen und personlichen Erfahrungen. Aber auch
der analytische Prozess selbst stellt eine Quelle fir theoretische Sensibilitat
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dar. Denn bei der Auseinadersetzung mit den Daten gewinnen Forscherlnnen
Einsicht in ein Phdnomen und entwickeln Verstandnis dafir. Fur den/die
ForscherIn gilt es, dieses theoretische Wissen bewusst zu nutzen, um eine
theoretische Sattigung zu erreichen, sprich den Punkt im Verlauf der Analyse,
an dem zusatzliche Daten und eine weitere Auswertung keine neuen
Erkenntnisse mehr bringen.

Auch ist die Grounded Theory charakterisiert durch ein spezielles Analyse-
Verfahren, ndmlich dem Kodieren. An dieser Stelle werden die drei Haupttypen
genannt. offenes, axiales und selektives Kodieren (Strauss & Corbin, 1996).
Eine genauere Beschreibung des Kodier-Verfahrens folgt im Rahmen der

Beschreibung der Datenauswertung.

3.3 Stichprobe

3.3.1 Einschlusskriterien

Bei den Interviewteilnehmerinnen handelt es sich um Kinder und Jugendliche,
die mindestens einen Bruder oder eine Schwester mit chronischer Krankheit
haben, wobei etwaige Zusatzerkrankungen nicht ausgeschlossen wurden.
Krebserkrankungen  wurden bei der  Stichprobenauswahl  schon
ausgeschlossen, da sie im Vergleich zu anderen chronischen Erkrankungen
einen sehr speziellen Verlauf aufweisen (WHO). Ein wesentliches
Einschlusskriterium war, dass die befragten Kinder und Jugendlichen gesund
sind und keine chronische Krankheit haben.

Das Alter der gesunden Geschwister wurde mit 10 bis 18 Jahren festgelegt. Fur
die chronisch kranken Geschwister wurde keine Altersgrenze bestimmt.

Als weiteres Einschlusskriterium galt, dass die Kinder und Jugendlichen
gemeinsam mit ihrem chronisch kranken Geschwister, ihrer Mutter und/oder
ihrem Vater in einem Haushalt leben. Es konnte sich um leibliche Geschwister,
Halbgeschwister, Stiefgeschwister oder Adoptivgeschwister handeln.

In die Stichprobe wurden Interviewteilnehmerinnen beiderlei Geschlechts
aufgenommen.

Ein weiteres Einschlusskriterium stellte die freiwillige Teilnahme an der Studie

dar.
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Fir den Einschluss in die Studie war es auch notwendig, dass die
Interviewteilnehmerinnen Deutsch sprechen, um Missverstadndnisse bei der

anschlielenden Interviewauswertung zu vermeiden.

Anmerkung: Eine Studienteilnehmerin hat zum Zeitpunkt der Erhebung das 10.
Lebensjahr noch nicht vollendet. Jedoch war ihr Interesse an der Studie so

grol3, dass sie Teil der Stichprobe wurde.

3.3.2 Feldzugang

Der Feldzugang wurde UUber Selbsthilfegruppen und gemeinnutzige
Organisationen, die sich an chronisch kranke Menschen selbst, insbesondere
an Kinder und Jugendliche, oder an Angehdorige richten, hergestellt. Dazu
wurden rund 100 Selbsthilfegruppen beziehungsweise Organisationen im Raum
Wien, Niederdsterreich und Burgenland per E-Mail kontaktiert. Inhalt dieser E-
Mails war eine kurze Beschreibung des Vorhabens der Arbeit und das Anliegen
betroffene Familie auf die Studie aufmerksam machen zu wollen. Zuséatzlich
enthielten die E-Mails ein Informationsblatt (siehe Anhang), das sich direkt an
Geschwister chronisch Kranker richtet. Neben einer kurzen Beschreibung der
Studie wurden Informationen zum Ablauf, wie Ort und voraussichtliche Dauer
des Interviews, und Informationen zu den Rahmenbedingungen, wie freiwillige
Teilnahme und Aufzeichnung auf ein Tonbandgerat, gegeben. Damit betroffene
Familien oder Geschwister die Mdoglichkeit hatten, Kontakt aufzunehmen,
enthalt das Informationsblatt die Kontaktdaten der Verfasserin der Studie, sowie

der wissenschaftlichen Betreuerin.

Die Resonanz der rund 100 méglichen Gatekeeper war gespalten. Rund 70
antworteten gar nicht auf die E-Mail, 10 teilten mit, dass sie keine
entsprechenden Familien betreuen und 20 waren sehr interessiert an der
Studie, sodass sie alle Hebel in Bewegung setzten, um mdgliche
Interviewteilnehmerinnen auf die Studie aufmerksam zu machen. Dazu nutzten
die Gatekeeper ihre Netzwerke, um die Informationen zu verbreiten. Auch
wurde das Informationsblatt auf verschiedenen Internetplattformen und in Foren

veroffentlicht.
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Daraufhin meldeten sich 14 betroffene Familien beziehungsweise Geschwister.
Allerdings mussten 3 davon aufgrund der Einschlusskriterien abgelehnt werden
und 3 weitere beschlossen aus persénlichen Grinden doch nicht an der Studie
teilnehmen zu wollen. Im Endeffekt haben sich auf diesen Aufruf 8 Kinder und
Jugendliche fir ein Interview bereit erklart. Ein weiterer Teilnehmer stammt aus

dem Bekanntenkreis der Forscherin.

3.3.3 Beschreibung der Teilnehmerlnnen

Es bestatigten 9 Kinder und Jugendliche (und deren Eltern) die Teilnahme an
der Studie und erklarten sich bereit Uber das Leben mit einem chronisch
kranken Geschwister zu sprechen.

Vor Beginn des Interviews wurden folgende personliche Daten erhoben:

Teilnehmer/in Bruder/Schwester
Interview Chronisch
Alter | Geschlecht | Alter | Geschlecht ronische
Erkrankung
Lungenhochdruck,
1 16 weiblich 20 mannlich | Herzfehler, geistige
Behinderung
2 12 weiblich 8 mannlich | Neurodermitis
3 18 mannlich 22 weiblich Epilepsie
4 16 | weiblich | 13 | mannlich |Autismus, sensorische
Integrationsstorung
5 14 weiblich 17 weiblich Epidermolysis Bullosa

15 mannlich Herz_fehler, geistige
6 18 | weiblich Behinderung

19 weiblich Diabetes

7 9 weiblich 17 weiblich Diabetes

8 14 mannlich 16 weiblich Spastik, Epilepsie

Systemischer Lupus

9 15 mannlich 13 weiblich erythematodes

Tabelle 1: Angaben zu den Interviewteilnehmerinnen

Auch wurde nach der Familienkonstellation gefragt. Alle Teilnehmerlinnen sind
neben ihren chronisch kranken Geschwistern das einzig gesunde Kind in ihrer

Familie, wobei eine Jugendliche sogar zwei chronisch kranke Geschwister hat.
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Bis auf eine Ausnahme leben alle befragten Kinder und Jugendlichen mit ihrer
Herkunftsfamilie, sprich mit den leiblichen Eltern und den Geschwistern,
zusammen. Ein Jugendlicher wohnt gemeinsam mit seiner Schwester, seiner
Mutter und dem Lebensgefahrten der Mutter. Auffallend war, dass 6 von 9
Teilnehmerinnen erwahnten, dass ihre Grol3eltern und/oder andere Verwandte
im gleichen Ort, in der Nachbarschaft oder sogar im selben Haus leben.

3.4 Datenerhebung

Um Einsicht in die Lebenssituation von Kindern und Jugendlichen, die mit
chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu erlangen, wurden mittels
halbstrukturierter, leitfadengestutzter Interviews mit betroffenen Kindern und
Jugendlichen entsprechende Daten erhoben.

Dazu wurde im Vorhinein, basierend auf den Erkenntnissen der
Literaturanalyse, insbesondere der Studie: ,Kinder und Jugendliche als
pflegende Angehdrige — Erleben und Gestalten familialer Pflege* von Metzing
(2007), ein Interviewleitfaden (siehe Anhang) erstellt. Ein Interviewleitfaden soll
fur den/die Forscherln eine Unterstitzung bei der Gesprachsfuhrung darstellen.
Die Formulierung und die Reihenfolge der Fragen stimmt der/die Forscherln mit
der jeweiligen Interviewsituation ab, Zwischen- und Verstandnisfragen sind
dabei erwiinscht (Mayer, 2002).

Im Vorfeld erhielten die betroffenen Familien von den Gatekeepern ein
Informationsblatt (siehe Anhang), das genauere Informationen zum Ablauf und
den Rahmenbedingungen des Interviews enthalt. Der Ort des Interviews wurde
von dem/der Teilnehmerin selbst ausgesucht. Das Interview sollte in vertrauter
und ruhiger Umgebung, in der er/sie sich wohl fahlt, stattfinden. Bis auf zwei
Interviews, fanden alle Interviews zu Hause bei den Familien statt. Die
Gastfreundschaft war in allen Familien sehr grol3. Die beiden anderen
Interviews wurden jeweils in Cafés gefuhrt. Eine 16-Jahrige, die einen neutralen
Ort wahlte, betonte bei dem Treffen noch einmal, dass das Interview ,ihr Ding*

sei und sie es deshalb nicht zu Hause machen wollte.
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Zusatzlich zu dem Dbereits erhaltenen Informationsblatt, wurden die
Teilnehmerinnen und bei Bedarf auch die Eltern vor Beginn der Interviews
mindlich aufgeklart. Innen wurde nochmals Freiwilligkeit der Teilnahme und
Anonymitat zugesichert. Danach wurden sowohl die Teilnehmerinnen als auch
deren Eltern gebeten ein schriftliches Einverstandnis (siehe Anhang) fur die
Teilnahme an der Studie zu geben. Auch wurden die Kinder und Jugendlichen
um eine Erlaubnis fir die Aufzeichnung des Interviews mit einem Tonbandgeréat
gefragt, um fur die anschlieBende Auswertung maoglichst viel Datenmaterial zur
Verfigung zu haben. Alle Interviewteilnehmerinnen waren mit der Aufzeichnung
einverstanden. Die zwei jungsten Teilnehmerinnen wollten bei dem Interview
nicht alleine sein. Daher waren bei diesen Interviews jeweils die Mitter und bei
einem zusatzlich auch die chronisch kranke Schwester anwesend. Obwohl es
von Vorteil ist, Interviews alleine mit den Teilnehmerlnnen zu machen, war
unter Berucksichtigung der Zielgruppe in diesem Fall die Gestaltung der
Interviews wichtiger. Neben dem Informationsaustausch verhalf das
Vorgesprach dazu, den Interviewteilnehmerinnen eventuelle Bedenken oder

auftretende Nervositat zu nehmen.

Zu Beginn der Interviews wurden den Teilnehmerinnen offene Fragen zu der
Krankheit ihrer Geschwister und ihrer familialen Situation gestellt. Weiters
wurden sie gefragt, welche Hilfeleistungen sie erbringen und welche
Auswirkungen die geleisteten Hilfen auf sie haben. Auch wurden die Kinder und
Jugendlichen gebeten Uber ihr soziales Umfeld, insbesondere ihre sozialen
Ressourcen, zu erzdhlen. Gegen Ende war neben den Zukunftswinschen die
Frage, was denn ware, wenn der Bruder/die Schwester nicht chronisch krank
ware, ein Thema.

Entsprechend der Zielgruppe von Kindern und Jugendlichen, wurde auf eine
einfache und prazise Fragestellung geachtet. Damit die Kinder und Jugendliche
nicht das Geflhl hatten, sich rechtfertigen zu miussen, galt es Warum-Fragen zu
vermeiden. Vielmehr wurden Wie-Fragen gestellt, um mehr Uber die Lebenswelt
der gesunden Geschwister zu erfahren.

Alle Kinder und Jugendlichen waren sehr offen, daher verliefen die Interviews

auch gut. Die Dauer der Interviews war dabei sehr individuell. Der
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Gesprachsverlauf war vor allem abh&ngig von Alter und Entwicklungsstand der

Teilnehmerlnnen, so dauerten die Interviews zwischen 15 und 50 Minuten.

Wenn wichtige Informationen gegeben wurden, nachdem das Tonbandgerat
ausgeschalten war, wurden diese in Form von Feldnotizen festgehalten. Neben
den Tonbandaufzeichnungen, die anschlielRend verschriftlicht wurden, stellten
die Feldnotizen eine zusatzliche Datenquelle dar. An dieser Stelle werden noch
beispielhaft Feldnotizen angefiihrt, die nach den Interviews entstanden sind.
Eine Mutter, die bei dem Interview dabei war, bestétigte die Perspektive ihrer
Tochter, was die Offenheit des Madchens, trotz ihrer Anwesenheit, erklarte:
Nach dem Interview erzéhlte die Mutter, wie sie ihre Tochter als Schwester
eines chronisch kranken Bruders und die Auswirkungen der Krankheit auf
die Tochter erlebt. Ihrer Meinung nach, musste die Tochter besonders in
den ersten Jahren viel zuriickstecken, weil die Krankheit des Bruders viel
Zeit in Anspruch nahm. AuRerdem wurden die Urlaubswahl und
Gemeinschafts-Aktivitaten, wie beispielsweise Schwimmen, vom Bruder
abhangig gemacht, wodurch die Schwester auf einiges verzichten musste.
Die Mutter berichtete auch Uber die Reaktion der Tochter als sie von
meiner Studie erfuhr. Die Tochter meinte: ,Mich stort es schon, dass immer
so ein Theater um den (Name des Bruders) gemacht wird und dass er so
viel Aufmerksamkeit bekommt!*, da er beispielsweise einige Male aufgrund
seiner Krankheit in einer Gesundheitszeitung zu sehen war. Die
Perspektive der Mutter war der Perspektive der Tochter sehr ahnlich. So
beschreibt die Tochter viele Situationen als ,nervig* und die Mutter ist sich

bewusst dartiber, dass ihre Tochter oft benachteiligt wurde/wird.

Das Madchen, bei deren Interview die Mutter und die Schwester anwesend
waren, war nach dem Interview verunsichert:
Aufgrund einer starken Verkihlung ging die Teilnehmerin gleich nach dem
Interview ins Bett. lhre Schwester begleitete sie in ihr Zimmer und kam
danach wieder zurlick. Die Mutter und die chronisch kranke Schwester
erzahlten mir, wie sie die Situation der Interviewteilnehmerin empfinden,
dass sie beispielsweise schon von klein auf wusste, wie sie ihrer chronisch

kranken Schwester helfen konnte. Auch sagte mir die Schwester, dass die
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Interviewteilnehmerin nach dem Interview leise Zweifel ge&dul3ert hatte und

gefragt hat: ,Habe ich denn eh nichts Falsches gesagt?*.

3.5 Datenauswertung

Der erste Schritt der Datenauswertung bestand in der Aufbereitung der
Tonbandaufzeichnungen. Das Gesprochene wurde verschriftlicht, Dialekt wurde
dabei ins Hochdeutsche ubertragen. Auch wurden Sprachcharakteristika,
Nebengerdusche und Sprechpausen, erfasst. Die Interviews wurden in
Anlehnung an Mergenthaler (1992) transkribiert und anonymisiert. Die folgende

Tabelle zeigt die am haufigsten verwendeten Transkriptionsregeln auf:

Verwendung Darstellung im Transkript
abgebrochener Gedanke ; (ein anderer Gedanke folgt)
kurzes Zogern , (Gedanke wird fortgesetzt)
Wortabbriiche/ Stottern selts- / mein- meine Eltern
Sprechpausen

(z.B. 5 Sekunden) (05)

unverstandliche Redeteile

da war schon / (?:schlimm)

(pro Wort)
Dehnung also:
Hervorhebung sehr! gut

abgeschlossener Gedanke | (auf den Grundton endende Stimmfihrung).

Fragen (steigend/hoch endende Stimmfihrung)?
nonverbale AuBerungen (lacht)

Geréausche (Telefon klingelt)

Anonymisieren (Name der Schwester), (Name des Wohnortes)

Tabelle 2: Zusammenfassung der bedeutendsten Transk  riptionsregeln nach
Mergenthaler (1992)

Die eigentliche Datenauswertung erfolgte in Anlehnung an die Grounded
Theory. Dabei wurden die Daten analysiert und sorgfaltig kodiert. Bedeutend fur
die Entwicklung von Kodes, im Sinne von theoretischen Konzepten und

Kategorien, ist die kontinuierliche Analyse der Daten. Dazu haben Glaser und
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Strauss, wie oben schon erwéhnt, ein dreistufiges Kodierverfahren entwickelt:
.offenes Kodieren“, ,axiales Kodieren* und ,selektives Kodieren* (Stribing,
2008).

Aufgrund der Tatsache, dass aus zeitlichen Griinden nur eine begrenzte Anzahl
an Interviews gefihrt wurde und somit keine Sattigung der Daten erreicht
werden konnte, wurde die Datenauswertung beim axialen Kodieren
abgebrochen. Fir eine Sattigung der Daten ware eine grol3ere Anzahl an
Interviews notwendig, daher wurde auf den Schritt des selektiven Kodierens,

sprich auf die Bildung einer Theorie, verzichtet.

Der Prozess des ,offenen Kodierens” dient dem ,Aufbrechen” der Daten. Es
werden Konzepte herausgearbeitet und anhand ihrer Eigenschaften und
Dimensionen beschrieben. Durch das standige Vergleichen und das Stellen von
Fragen konnen Gemeinsamkeiten und Unterschiede in den Daten festgestellt
werden, wodurch wiederum Konzepte zu Kategorien beziehungsweise
Subkategorien abstrahiert werden kdnnen (Strauss & Corbin, 1996; Stribing,
2008).

In der Studie wurden zu Beginn die Aussagen der Teilnehmerinnen Abschnitt
fur Abschnitt kodiert, indem Ereignisse und Vorfélle benannt wurden. Anhand
der Forschungsfragen wurden Konzepte herausgearbeitet, die danach zu
Kategorien zusammengefasst wurden. So ergaben sich beispielsweise in
Bezug auf die Frage der Hilfeleistungen von Kindern und Jugendlichen, die mit
chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, unter anderem folgende

Konzepte und Kategorien:
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Interviewauszug

Konzept

Kategorie

Schwester (16 Jahre):
~dann erzahlt er mir halt
was und dann gebe ich
ihm manchmal einen Rat"

dem Bruder/der
Schwester einen Rat
geben
(Dimensionen: wenn
er/sie was erzahlt;
manchmal)

Bruder (15 Jahre):
,dann helfe ich ihr und,
troste sie*

den Bruder/die
Schwester trosten

Bruder (14 Jahre):

.wenn es ihr schlecht
geht, dann dreh ich
meistens Musik auf und
versuch sie zu beruhigen*®

den Bruder/die
Schwester beruhigen
(Dimensionen: wenn es
ihm/ihr schlecht geht;
meistens)

mentale Unterstitzung
fur den Bruder/die
Schwester

Tabelle 3: Beispiele fir offenes Kodieren

Beim ,axialen Kodieren* wird nach Verbindungen und Zusammenh&ngen

zwischen den Kategorien gesucht. Dazu werden qualifizierte Beziehungen

zwischen Kategorien und verschiedenen anderen Konzepten und Kategorien

erarbeitet und durch kontinuierliches Vergleichen geprift, um ein erstes
Erklarungsmodell zu entwickeln (Strauss & Corbin, 1996; Striibing, 2008).

Im Rahmen der Studie wurden die im Prozess des offenen Kodierens

entwickelten Kategorien und Konzepte mit Hilfe des Kodierparadigmas nach

Strauss (1991) miteinander in Verbindung gesetzt:

40




Was filhrt zu dem | Woelches sind die Auspragungen

untersuchlen Phinoman? | fir die aktuelle Fragesteliung? |
e | | Bedmgungen fiir Stragegien?
F#_____, Kontext
“Phanomen ™

- ‘
thn.tm gehl es? Woraul (

Intervenierende \hEI:‘Eht sich I:Ier Tm:l"

Badrngunwn HMS!QUMIEH‘

: i Worin rasulher&n
Welches sind die Strategien die auf das
genarellen (kull., Phanomen

| ﬂmmph 5 bbgmph, w,e thﬁn dm | bﬁzﬂgﬁnﬂﬂ-

(

atc.) Vorbedingungen Akteure mit dam Handlungen/
fiir Strategien? Fhana Ran Lm? Sll‘ﬂ1egn‘: n? ‘

Abbildung 3: Kodierparadigma nach Strauss (Quelle: Striibing, 2008, S.28)

k

.Beim axialen Kodieren liegt der Fokus darauf, eine Kategorie (Phdnomen) in
Bezug auf die Bedingungen zu spezifizieren, die das Phanomen verursachen;
den Kontext (ihren spezifischen Satz von Eigenschaften), in den das
Phanomen eingebettet ist; die Handlungs- und interaktionalen Strategien
durch die es bewaltigt, mit ihm umgegangen oder durch die es ausgefuhrt wird;

und die Konsequenzen dieser Strategien® (Strauss & Corbin, 1996, S. 76).

Zwar wurde in der Studie der letzte Prozess des ,selektiven Kodierens* nicht
durchgefiihrt, trotzdem wird dieser, um das Kodierverfahren zu
vervollstandigen, hier kurz erlautert.

Das Ziel des ,selektive Kodierens” liegt darin, die Konzepte in Bezug auf eine
oder wenige Kernkategorien zu einer Grounded Theory zu integrieren. Kern-
oder auch Schlusselkategorien sind Kategorien, die sich als zentrale Kategorie
erweisen. Die bisher entwickelten Kategorien werden mit der/den
Kernkategorie/n verknupft (Stribing, 2008). Es geht darum einen ,roten Faden

der Geschichte” (Strauss & Corbin, 1996, S.96) festzulegen und zu formulieren.

Wahrend des gesamten Forschungsprozesses wurden Memos erstellt. Nach

Stribing (2008) handelt es sich bei Memos um den Versuch zunachst vage
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Ideen festzuhalten, die im Verlauf der Datenauswertung im Prozess des
Kodierens hilfreich sein kénnen. Im Laufe des Forschungs- beziehungsweise
des Analyseprozesses nehmen die Memos an Dichte, Komplexitat, Klarheit und
Genauigkeit zu. Die fur die Grounded Theory typische Methode des Sammelns
von Memos soll dazu beitragen, Ergebnisse zu widerlegen, berichtigen,
bekraftigen, erweitern und verdeutlichen.
Memos koénnen dabei verschiedene Formen annehmen (Strauss & Corbin,
1996). Im Rahmen dieser Arbeit sind vor allem theoretische Memos und
Planungs-Memos entstanden. An dieser Stelle wird beispielhaft eine Mischung
aus theoretischem Memo und Planungs-Memo angefihrt.
Ziemlich am Ende der Ausarbeitung der Ergebnisse entstanden Unsicherheiten
ein Ph&nomen betreffend:
In Bezug auf die Benennung des Phanomens ,der Sindenbock sein®
haben sich bei mir Zweifel aufgetan. Ich stelle mir die Frage, ob es eine
besser passende Bezeichnung dafir gibt. Die Kinder und Jugendlichen
haben keine Schuld an der chronischen Krankheit ihrer Geschwister und
trotzdem bekommen sie die Auswirkungen der Krankheit sehr stark zu
spuren. Innerhalb der Familien scheinen sie so eine Art Puffer zu sein, der
alles abbekommt. Ich mache mir Gedanken dartber, ob es einen anderen
Ausdruck fur ,der Sundenbock sein* gibt, der genauso umfassend und
treffend ist.
Um mir dartber klarer zu werden, mdchte ich mich noch einmal mit der
genauen Bedeutung des Ausdruckes ,der Sindenbock sein”
auseinandersetzen. Moglicherweise lasst sich im Internet die Bedeutung
recherchieren. Zusatzlich sind vielleicht auch Meinungen und Ideen
anderer hilfreich fur die Auseinadersetzung.
Nach eigener Recherche und Auseinadersetzung der Forscherin wurden auch
Meinungen anderer zu Rate gezogen. Freundinnen und Familienmitglieder der
Forscherin wurden um eine Interpretation des Ausdruckes gefragt und auch im
Diplomandinnenseminar wurden die Unsicherheiten reflektiert. Im Endeffekt
stellte sich doch die Bezeichnung ,der Stindenbock sein* als am treffendsten

heraus.
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3.6 Gutekriterien

In der empirischen Forschung dienen Gutekriterien dazu, die Qualitdt von
Forschungsprozessen und -ergebnissen zu prifen (Stribing, 2008). Da die
quantitativen Gutekriterien Objektivitat, Validitat und Reliabilitat nicht ohne
Bedenken fur qualitative Forschung herangezogen werden kénnen, wurden fur
diese eigene Kriterien entwickelt. Dazu haben verschiedene Autorinnen
unterschiedliche  Kriterien  zur  Beurteilung der Gute qualitativer
Forschungsarbeiten formuliert, die im Kern jedoch auf denselben
Grundaussagen beruhen (Mayer, 2002).
Mayer fasst die Gemeinsamkeiten der Gltekriterien folgendermalRen
zusammen:

* Glaubwiurdigkeit

» Folgerichtigkeit

* Angemessenheit

+ Ubereinstimmung (Mayer, 2002, S.81).

Das Kriterium der ,Glaubwurdigkeit* bezieht sich auf die korrekte Interpretation
des/der Forscherin. Um die Perspektive der Teilnehmerinnen richtig zu
interpretieren, wurden die Ergebnisse der Arbeit im Rahmen von
Diplomandinnenseminaren gemeinsam mit der Betreuerin Frau Jun.-Prof. Dr.
Metzing und Studienkolleginnen besprochen.

Auch wurden den gesamten Forschungsprozess Uber alle Schritte
dokumentiert, um ,Folgerichtigkeit* zu gewahren beziehungsweise um den
Forschungsprozess nachvollziehbar zu machen.

Um die Relevanz fur die Praxis beurteilen zu kbnnen, muss die Wirklichkeit der
Teilnehmerinnen detailliert wiedergegeben werden. Mit der Genauigkeit der
Beschreibung der Wirklichkeit wird die ,Angemessenheit* ermadglicht.
Umgesetzt wurde dieses Kriterium durch eine detaillierte Darlegung der
Wirklichkeit der Teilnehmerinnen, die zusatzlich durch Zitate belegt wurde.

Die ,Ubereinstimmung® bestétigt, dass die Kriterien der Glaubwirdigkeit,
Folgerichtigkeit und Angemessenheit beachtet wurden.
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3.7 Ethik

Damit die Rechte von Studienteilnehmerinnen gewahrt werden, bedarf es in der
Forschung ethischer Richtlinien. Nur durch das Einhalten ethischer Richtlinien
und der Entwicklung ethischer Sensibilitat ist eine verantwortungsvolle,
menschenwirdige Forschung mdoglich. Richtlinien dienen dem/der Forscherin
zur Orientierung und stellen dabei eine Empfehlung dar. Wie der/die Forscherin
Richtlinien umsetzt, liegt dabei in seiner/ihrer Verantwortung.
Speziell fur die Pflegeforschung haben verschiedene Organisationen und
Vereinigungen der Pflege unterschiedliche Ethikrichtlinien formuliert. Begriindet
auf den Prinzipien der biomedizinischen Ethik fasst Mayer (2007) die
Ethikrichtlinien fir Pflegepraxis und Pflegeforschung folgendermal3en
zusammen:

e Autonomie

* Benefizienz (Gutes tun)

* Non-Malefizienz (nichts Schlechtes tun, d.h. vor Schaden schiitzen)

» Gerechtigkeit (Mayer, 2007, S. 62).

Basierend auf diesen recht abstrakten Prinzipien lassen sich ,drei
Grundprinzipien des Personlichkeitsschutzes”, die sozusagen die praktische
Anleitung der Ethikrichtlinien darstellen, ableiten:
* umfassende Information und  freiwillige  Zustimmung aller
Teilnehmerlnnen (= freiwillige Teilnahme);
e Anonymitat;
e Schutz des einzelnen vor eventuellen psychischen und physischen
Schaden (Mayer, 2007, S.62).

Freiwillige Teilnahme bedeutet, dass die Teilnehmerinnen sowohl schriftlich als
auch muindlich umfassend UUber die Studie (Ziel, Zweck, Inhalt und
Durchfihrung) informiert wurden und ihre Zustimmung fir die Teilnahme an der
Studie freiwillig und aus aufrichtigem Interesse gaben. Weiters wurden die
Studienteilnehmerinnen Uber ihr Recht aufgeklart, dass sie die Teilnahme
ablehnen beziehungsweise jederzeit ohne Begrindung und ohne

Konsequenzen aus der Studie aussteigen konnen.
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Mit der Zusicherung des sorgfaltigen Umgangs mit den Daten und des
Geheimbleibens der Identitdt der Personen wurde den Teilnehmerinnen
Anonymitat gewahrleistet. Alle Forschungsergebnisse wurden anonymisiert
dargestellt, damit Ruckschlusse auf die einzelnen Individuen nicht mdglich sind.
Im gesamten Verlauf der Studie wurden die Teilnehmerinnen vor eventuellen
Schéden geschitzt. Es galt einen moglichst hohen Nutzen zu erzielen und

unndotige Risiken zu vermeiden.

Eine Besonderheit der Studie stellte die Tatsache dar, dass es sich bei den
Studienteilnemerinnen um Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 9 und 18
Jahren handelt. Um die individuellen Interessen der Kinder und Jugendlichen
bestmoéglich zu wahren, bedirfen Kinder und Jugendliche in der Forschung
einer besonderen Beachtung der ethischen Aspekte. Zusatzlich zu den oben
erwahnten Ethikrichtlinien wurden altersspezifische ethische Aspekte
bertcksichtigt.

In Osterreich wird angenommen, dass Kinder ab dem 9. Lebensjahr die
Fahigkeit besitzen, Einsicht in Zweck, Vorteil und Risiko einer Forschungsstudie
nehmen zu kénnen. Daher war eine dezidierte Zustimmung der Kinder und
Jugendlichen selbst zur Teilnahme an der Forschungsstudie noétig. Die Kinder
und Jugendlichen erhielten Informationen, die sich nach ihren geistigen
Kapazitaten richteten, das heil3t eine dem Alter angepasste Sprache mit
verstandlichen Ausdrtcken.

Da der Groldteil der Teilnehmerinnen das gesetzliche Alter zur
eigenverantwortlichen Einwilligung noch nicht erreicht hatte (in Osterreich bis
18 Jahre), wurde zusatzlich die Einwilligung der volljahrigen gesetzlichen
Vertreterinnen zur Teilnahme der Kinder und Jugendlichen an der
Forschungsstudie bendétigt. Dazu wurden die gesetzlichen Vertreterinnen,
sprich die Eltern, entsprechend aufgeklart und erhielten schriftliche

Informations- und Einwilligungsblatter (Medizinische Universitat Graz).
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4. Ergebnisse

In diesem Teil der Arbeit werden die Erfahrungen, die die
Interviewteilnehmerlnnen im Zusammenleben mit ihren chronisch kranken
Geschwistern gemacht haben, in verallgemeinerter Form und durch Zitate
belegt, dargestellt. Die bedeutendsten Phdnomene wurden in Anlehnung an
das Kodierparadigma nach Strauss (1991) skizziert und beschrieben.

Den gesamten Forschungsprozess Uber, insbesondere bei der Ausarbeitung
der Konzepte, wurde den Forschungsfragen eine groRe Bedeutung
beigemessen. So haben sich in Bezug auf das Erleben von Kindern und
Jugendlichen, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zwei
zentrale Phanomene herausgebildet: ,Der Stindenbock sein® und ,Normalitat
anstreben®. Was die Hilfen betrifft, hat sich das Phanomen ,Fir die Familie da
sein“ herauskristallisiert. Die Frage nach dem Einfluss der chronischen
Krankheit ihrer Geschwister auf ihr eigenes Leben wird mit den jeweiligen

Konsequenzen der Phanomene beantwortet.
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4.1 Der Sundenbock sein

Kontext
¢ Einfluss der chronischen Erkrankung
auf das Leben der Familie

Intervenierende Bedingungen

¢ Uberforderung der Eltern
Urséchliche Bedingung ¢ soziale Ressourcen
s chronische Erkrankung des Bruders/ ¢ Geschwisterkonstellation
der Schwester ¢ Einschrénkungen
F 3
> Phanomen

DER SUNDENBOCK SEIN

Y Y

Strategien Konsequenzen
¢ Ricksicht Uben und mit eigenen .| ® wiltend auf Geschwister sein
Bedurfnissen zuriickstecken "| & verzichten mussen
¢ das Beste daraus machen e &5 sich anders wiinschen
e tolerant sein

Abbildung 4: Der Sundenbock sein (Kodierparadigma)

Auch wenn Kinder und Jugendliche keine Schuld an der chronischen
Erkrankung ihrer Geschwister haben, so bekommen sie die Auswirkungen
trotzdem teilweise sehr stark zu spiren. Sie scheinen eine Art ,Stindenbock*

der betroffenen Familien zu sein.

4.1.1 Kontext und intervenierende Bedingungen

Einfluss der chronischen Erkrankung auf das Leben d er Familie
Fur Familien stellt die Diagnose einer chronischen Erkrankung eines Kindes
erstmal eine Unterbrechung des Familienalltags dar. Eine 14-Jahrige
beschreibt, inwiefern die Diagnose den Alltag ihrer Familie beeinflusst hat:
.,na ja ich glaub; also wir haben schon ofter dartber geredet wo sie
geboren wurde und so wie das war, da war's schon ziemlich stressig, well

man muss halt dann zehnmal mehr aufpassen, und: ja also es war schon
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viel stressiger aber jetzt hat sich alles schon ein bisschen eingelebt
(lacht).”
Die Familien passen ihren Alltag der chronischen Krankheit an. Trotzdem
fuhren Akutsituationen immer wieder aufs Neue dazu, dass der Familienalltag
irritiert wird, wodurch auch gesunde Kinder und Jugendliche die Auswirkungen
der chronischen Erkrankung ihrer Geschwister starker zu spiuren bekommen.

Uberforderung der Eltern
Eltern widmen einen Grof3teil ihrer Aufmerksamkeit ihren chronisch kranken
Kindern, wodurch die gesunden Kinder haufig das Gefiuhl haben zu kurz zu
kommen. Eine 12-jahrige Schwester aul3ert die empfundene Benachteiligung in
einem Wunsch:
»,manchmal wiinsch ich mir schon sie (die Mama) hétte ein bisschen mehr
Zeit fur mich weil sie doch sehr viel mit dem (Name des Bruders)
verbringt®.
Auch berichten gesunde Geschwister, dass ihre Eltern vieles an ihnen
auslassen. Es scheint, als wéaren die Eltern teilweise Uberfordert. Diese
Uberforderung zeigt sich besonders in Akutsituationen, wie der Bruder einer an
Epilepsie Erkrankten beschreibt:
.,mein Dad (Vater) der kommt irgendwie nicht so klar wie ich damit, ich
mein der wird da schon immer (...) sehr konfus (...) ja ich mein meine
Eltern die sind halt da ein bisschen intensiver mit ihren Gefiihlen
involviert®.
Durch die Uberforderung der Eltern fiihlen sich Kinder und Jugendliche haufig
vernachlassigt und ungerecht behandelt. Einerseits verstehen sie, dass ihre
Geschwister krankheitsbedingt mehr Aufmerksamkeit bekommen, andererseits

wurden sie es sich anders winschen.

soziale Ressourcen

Auffallig in der vorliegenden Stichprobe ist das in vielen Familien sehr gut
ausgebaute familiale Netzwerk. Vor allem in Akutsituationen, wenn es den
chronisch kranken Geschwistern schlecht geht, greifen die betroffenen Familien

gerne auf dieses zurtick. Verwandte stehen den Familien als Unterstiitzung im
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alltaglichen Leben zur Seite. Sie erleichtern den Alltag, indem sie
beispielsweise Aufgaben tbernehmen oder bei der Bewéltigung von Problemen
helfen.
Ist das familiale Netzwerk weniger gut ausgebaut, holen sich manche Familien
Unterstitzung von Aul3en. Eine 18-Jahrige erinnert sich:
2Wir hatten in der Kindheit auch sehr oft eine Kindermutter da weil die
Mama die ganze Zeit im Krankenhaus war“.
In der Familie wurde nie viel Uber die Krankheit des Bruders geredet, daher war
es fur die Jugendliche schwer zu verstehen, weshalb ihre Mutter nur wenig Zeit
fur sie hatte. Eine 16-Jahrige berichtet wiederum von einer ganz anderen
Unterstltzung:
,Sonst haben mich meine Eltern zu einer Psychologin geschickt, das finde
ich personlich unnétig, aber Hauptsache ich geh dort hin, dort red ich aber
nicht Gber meine Probleme weil ich das nicht mag, dort red ich dann eher
SO Uber das Wetter oder so (D und | lachen) um so die Zeit tot zu
schlagen®.
Fur sich sieht die Jugendliche keinen Bedarf einer psychologischen Betreuung,
da ihr in dieser Hinsicht ihre Freundinnen zur Seite stehen. Vielmehr ware es ihr
ein Bedurfnis mit ihren Eltern reden zu kdnnen und dadurch mehr Verstandnis

von ihnen zu erlangen.

Geschwisterkonstellation
Nicht selten haben Eltern an ihre gesunden Kinder hohere Erwartungen als an
ihre chronisch kranken Kinder. Die Tatsache neben einem chronisch kranken
Geschwister das einzig gesunde Kind in einer Familie zu sein, ist haufig damit
verbunden, dass das gesunde Kind mehr Aufgaben Ubernimmt als das
chronisch kranke Kind. Welche Konsequenzen das fiur gesunde Geschwister
haben kann, schildert eine Schwester:
,eS ist zum Beispiel so dass ich mich ungerecht behandelt fihle (...) wenn
ich mehr im Haushalt machen muss*.
Aber auch in anderen Bereichen sind die Erwartungen an gesunde Kinder und
Jugendliche sehr hoch. Besonders stark bekommt diesen Druck eine
Jugendliche zu spuren, die neben zwei chronisch kranken Kindern das einzig

gesunde Kind in ihrer Familie ist:
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.wenn meine Schwester nach Hause kommt und sagt sie hat einen Dreier
auf eine Schularbeit, dann ist das fir sie eine sehr gute Leistung wenn ich
dann komm ich muss mit Einsern oder Zweiern kommen um gesehen
unter Anfihrungszeichen zu werden, und das ist halt jetzt so ein bisschen
Druck der auf mir lastet dass ich halt immer Einser und Zweier schreiben
sollte”.

Das einzig gesunde Kind in der Familie zu sein, bedeutet fir manchen Kinder

und Jugendlichen auch Verantwortung zu tbernehmen, zum Beispiel durch die

Betreuung ihrer chronisch kranken Geschwister, wenn die Eltern etwas

unternehmen.

Einschrankungen
Tagtaglich sind Familien mit der chronischen Krankheit eines Kindes, die bei
der Alltagsplanung berlcksichtigt werden muss, konfrontiert. Auch erfolgen
beispielsweise Freizeit- und Urlaubsgestaltung immer unter Beachtung der
chronischen Krankheit. AnschlieBend an ein Interview erzahlt eine Mutter, wie
sie die Auswirkungen der chronischen Erkrankung ihres Sohnes auf die
gesunde Tochter erlebt. Unter anderem meint sie, dass die Tochter viel
zurickstecken beziehungsweise sogar auf einiges verzichten muss, da die
Urlaubswahl und Gemeinschafts-Aktivitdten, wie beispielsweise Schwimmen,
immer vom Sohn abhéngig gemacht werden.
Auch Kinder und Jugendliche selbst schildern, dass die chronische Krankheit
ihrer Geschwister ihren Alltag beeinflusst. Eine 15-Jahrige erzahlt von
eingeschrankten Aktivitaten:
swvenn wir zusammen jetzt als Familie zum Beispiel irgendwo Sport
machen wollen spazieren gehen oder Ski fahren wollen da kommt's schon
drauf an wie's ihr (meiner Schwester) jetzt geht, weil wenn's ihr eben nicht
gut geht mit der Krankheit (...) wenn ihr jetzt irgendwas weh tut dann
kénnen wir das zum Beispiel jetzt nicht machen oder halt nur zu dritt"“.
Von einer Einschrankung ganz anderer Art erzahlt die Schwester eines Buben
mit Neurodermitis:
.-wegen seinen Allergien sind wir da schon ein bisschen beim Essen

eingeschrankt weil wir nicht so viele Sachen essen kdnnen und so (...)
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dann aufpassen dass er auch nicht so viel mitkriegt dass er nicht neidisch
ist”.
Von der Tatsache ihren Alltag der chronischen Erkrankung ihrer Geschwister

anpassen zu muassen, sind die meisten Kinder und Jugendlichen genervt.

4.1.2 Strategien

Rucksicht ben und mit eigenen Bedirfnissen zuriicks tecken
Die chronische Krankheit eines Kindes bringt viele Veranderungen fur
betroffene Familien mit sich. Der Alltag wird den Bedurfnissen des chronisch
kranken Kindes angepasst. Dass ihre chronisch kranken Geschwister mehr
Aufmerksamkeit erhalten und im Mittelpunkt des Familiengeschehens stehen,
fuhrt haufig dazu, dass sich Kinder und Jugendliche benachteiligt und
ungerecht behandelt fihlen. Sie nehmen die Situation einfach hin und passen
sich an, indem sie Rulcksicht Gben und mit ihren eigenen Bedirfnissen
zurickstecken. Besonders unvorhergesehene Ereignisse verlangen den
gesunden Kindern und Jugendlichen diese F&ahigkeiten ab. Wie solche
Ereignisse von gesunden Geschwistern erlebt werden kdnnen, erzahlt eine 16-
Jahrige:
~Schwierig! also das war das eine Mal wo er zusammen gebrochen ist, da
waren wir im Urlaub und: da war ich auch noch relativ klein und man
versteht das nicht so ganz, man will halt doch den Urlaub haben, aber jetzt
muss man auf das Rucksicht nehmen, also das Verstandnis wenn das
noch nicht so da ist, ist das ein bisschen schwierig dann mit dem
umzugehen®.
Schon bald erkennen Kinder und Jugendliche, dass die chronische Erkrankung
ihrer Geschwister eine Tatsache im Leben ist, mit der sie sich arrangieren
missen. Ein Bruder erzahilt:
»,man gewohnt sich dran, also es ist eigentlich ziemlich Routine, das Leben
ist so und man kann's nicht &ndern®.
Auch gehen manche gesunden Geschwister davon aus, dass ihre Eltern
aufgrund eigener Uberforderung nicht anders reagieren kénnen, wie eine 16-

jahrige Jugendliche beschreibt:
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,Sie kdnnen's nicht gerecht machen das werden sie nicht schaffen (...) ich
mein wenn einem dann wirklich etwas ungerecht vorkommt dann sieht
man ja jede Kleinigkeit und so und irgendwie kdnnen sie daftr auch nicht
immer was (...) also wird sich so jetzt nicht viel &ndern*.

Die fur viele Kinder und Jugendlichen am besten geeignete Losung scheint zu

sein, ihre Situation einfach hinzunehmen.

das Beste daraus machen
Eine Schwester erzahlt:
.In manchen Dingen da versuch ich einfach das Beste daraus zu machen
um damit einfach fir uns beide (meinen Bruder und mich) die
bestmdgliche Lésung zu finden*.
Sie hat fur sich eine Strategie gefunden aus der gegebenen Situation das Beste
machen zu konnen. Eine grofRe Rolle spielen dabei Auszeiten, die sie sich
jederzeit nehmen kann:
.Ich nehme mir dann einfach eine Auszeit (...) ich sag 'ich fahr jetzt zu
meinem Freund hinauf' und bin dort Uber's Wochenende (...) es ist so dass
ich mir da einfach die Auszeit nehme und dann hab ich wieder die Energie
und auch die Freude dabei wenn ich dann mit ihm (meinem Bruder) was
mache*.
Auch andere Geschwister berichten dariber, dass sie Zeit fur sich selbst
brauchen, um einen Ausgleich zu ihrem Alltag zu schaffen. Was Kinder und
Jugendliche in dieser Zeit machen, liegt ganz bei ihnen. Ein 15-Jahriger
berichtet:
Jch lese ziemlich gern, das ist eine ziemlich gute Abwechslung zum
Leben*.
Im Laufe der Zeit lernen gesunde Geschwister immer mehr mit der Krankheit
und deren Auswirkungen auf ihr eigenes Leben umzugehen. Am Beispiel der
Erzahlung einer 16-Jahrigen wird deutlich, dass sie sogar Situationen, die sie
friher als ungerecht empfunden hat, heute zu ihren Gunsten nutzt:
Jruher war das immer so 'okay sie haben sich mehr mit ihm beschétftigt’,
aber jetzt wo ich selber was zu tun hab denk ich mir 'okay das ist fair well

er hat keine Freunde dann soll er was mit meinen Eltern machen".
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Auch finden manche Kinder und Jugendliche Unterstiitzung bei ihren Eltern, um
bestmdgliche Lésungen zu finden. Damit gesunde Geschwister nicht immer
zuruckstecken missen, versuchen ihre Eltern gemeinsam mit ihnen alternative
Losungen zu finden. Ein 14-jahriger Bruder erzahilt:
Jch hatte friher eine Katze und dann hat meine Schwester die
Tierhaarallergie bekommen dann mussten wir die weggeben aber dann
habe ich mir Meerschweinchen gekauft und das ist halt gegangen weil wir
sie im Wintergarten draul3en gelassen haben im Kafig*“.
Obwohl Geschwister chronisch kranker Kinder héufig Ricksicht Gben und
zurlickstecken mussen, versuchen sie immer noch das Beste aus ihrer
Situation zu machen. Was ,das Beste" ist und wie sie es erreichen, hangt dabei
von den Kindern und Jugendlichen ab. Eine Schwester meint sogar:
Jruher hatte ich es mir vielleicht mal anders gewilnscht aber mittlerweile

will ich's gar nicht anders haben, also ich mdchte das echt nicht missen®.

4.1.3 Konsequenzen

witend auf Geschwister sein
Dass Kinder und Jugendliche Sindenbock der Familie sind und in weiterer
Folge Rucksicht iben und mit ihren eigenen Bedurfnissen zurtickstecken, fuhrt
haufig dazu, dass sie eine Wut gegenuber ihren Geschwistern
beziehungsweise deren chronischer Erkrankung entwickeln. Eine Jugendliche
erzahlt:
.ch hab auch manchmal eine irrsinnige Wut auf den (Kosename des
Bruders) obwohl ich weil3 dass er nichts dafur kann, und auch manchmal
wenn wir uns streiten oder so, kann er manchmal auch nichts dafur und
ich bin trotzdem sauer auf ihn“.
Hinzu kommt, dass Kinder und Jugendliche in vielen Fallen ihrer Wut keinen
freien Lauf lassen durfen, wodurch das Phanomen ,der Stindenbock sein® als
noch belastender erlebt wird, wie eine 16-Jahrige schildert:
»-meine Eltern sagen dann immer, ich darf nicht sauer auf ihn sein weil er
kann ja nichts dafur, nur das ist halt irgendwie schwer wenn man eine

wirkliche Wut hat und es an niemandem auslassen kann*.
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verzichten missen
Aufgrund der chronischen Krankheit der Kinder, die den Alltag der betroffenen
Familien beeinflusst, stecken gesunde Geschwister mit ihren eigenen
Bedurfnissen zurtick. Dabei verzichten Kinder und Jugendliche beispielsweise
auf Urlaube oder andere gemeinschaftliche Aktivitaten, nehmen in Kauf, dass
ihre Eltern mehr Zeit mit ihren Geschwistern verbringen und dass sie weniger
Zeit fur sich selbst haben, wenn sie zum Beispiel auf ihre Geschwister
aufpassen. Wie eine 14-Jdhrige den Verzicht erlebt, schildert sie
folgendermalien:

»ich bin immer so ein bisschen enttduscht, also nicht von ihr (meiner

Schwester) sondern einfach nur genervt von der Krankheit".

es sich anders wiinschen
Dass sie der Stindenbock der Familie sind, wird von Kindern und Jugendlichen
als belastend erlebt. Standig im Schatten ihrer chronisch kranken Geschwister
zu stehen, fuhrt bei vielen Kindern und Jugendlichen dazu, dass sie es sich
anders winschen wirden. lhr grof3ter Wunsch ware, dass ihr Bruder/ihre
Schwester gesund ist. Denn die chronische Krankheit scheint das Leben vieler
betroffener Kinder und Jugendlichen stark zu beeinflussen, wie auch ein 15-
Jahriger beschreibt:

.ich wirde mir winschen dass die (Name der Schwester) gesund ist well

das ist allein schon mal das Grundproblem, davon geht alles aus*.

tolerant sein

Kinder und Jugendliche erkennen friher oder spéter, dass die chronische
Erkrankung ihrer Geschwister eine Tatsache ist, die sie nicht andern kdnnen
und daher hinnehmen muissen. Im Laufe der Zeit beginnen Kinder und
Jugendliche die Krankheit und krankheitsbedingte Auswirkungen zu tolerieren.
Es scheint als wirde die Toleranz der gesunden Geschwister immer mehr
steigen. Wie grol3 die Toleranz und zugleich auch der offene Umgang mit der
chronischen Erkrankung ihrer Geschwister sein konnen, wird an den

Erzahlungen einer 16-Jéahrigen deutlich:
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.iIch bin da ganz offen! ich sag das immer jedem! ich steh da voll hinter
ihm! und in meiner Gegenwart braucht keiner gegen diese Menschen
irgendwas sagen! also: da geh ich ganz offen damit um und klare die auch
ein bisschen dartiber auf dass sie eben auch mehr Toleranz gegenuber
diesen Menschen entwickeln®.
Auch zeigt die Aussage der Jugendlichen, dass sie zusatzlich zu ihrer eigenen
Toleranz, die Toleranz anderer fordern mochte. Wobei bei den meisten Kindern
und Jugendlichen vorrangig die eigene Toleranz ihren Geschwistern und auch

anderen Menschen gegeniiber steigt.

4.1.4 Zusammenfassung

Von der chronischen Krankheit eines Kindes ist die gesamte Familie betroffen.
Die chronische Krankheit erfordert eine Anpassung des Familienalltags,
wodurch Einschrankungen deutlich werden. Gesunde Kinder und Jugendliche
bekommen so die Auswirkungen der chronischen Krankheit ihrer Geschwister
zZzu spuren. Zum Beispiel muiussen sie teilweise auf familiale
Gemeinschaftsaktivitaten verzichten. Besonders unvorhergesehene
Akutsituationen beeinflussen das Leben der gesamten Familie sehr stark. Nicht
selten sind Eltern mit Akutsituationen Uberfordert, was wiederum zur Folge hat,
dass gesunde Kinder zu kurz kommen und sich ungerecht behandelt fuhlen.
Die Tatsache, das einzig gesunde Kind der Familie zu sein, verstarkt den Druck
der Eltern auf sie. Mit der Erkenntnis, dass sie an ihrer Situation nichts andern
kénnen, entwickeln Kinder und Jugendliche verschiedene Strategien. Einerseits
Uben sie Rucksicht und stecken mit ihren eigenen Bedurfnissen zurtck,
andererseits versuchen sie das Beste aus ihrer Situation zu machen. Zwar
wissen Kinder und Jugendliche, dass die chronische Krankheit ihrer
Geschwister in den meisten Fallen nicht heilbar ist, trotzdem wirden sie sich

wuinschen, dass ihre Geschwister gesund sind.
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4.2 Normalitat anstreben

Kontext
e Einfluss der chronischen Erkrankung
auf das eigene Leben
Intervenierende Bedingungen
e Ausmafl des Hilfebedarfs
Ursachliche Bedingung e Verhalten der Eltem
e chronische Erkrankung des Bruders/ ¢ soziale Ressourcen
der Schwester e Reaktionen der sozialen Umwelt
r 3
> Phénomen
NORMALITAT ANSTREBEN
Y Y
Strategien Konsequenzen
e verdrdngen o Normalitat (mit Unterbrechungen)
¢ sich erst in Akutsituationen damit ,| ® Belastung
auseinandersetzen ¢ Schutz
¢ einen fur sich passenden e als Familie zusammenhalten
Nom alitatsbegriff definieren » eigene Gesundheit zu schatzen
wissen
¢ selbstbewusst sein

Abbildung 5: Normalitat anstreben (Kodierparadigma)

Kinder und Jugendliche streben nach Normalitdt, um von der Gesellschaft
akzeptiert zu werden. Die chronische Erkrankung eines Kindes bedeutet auch
fur gesunde Geschwister zumeist einen Einschnitt in ihre Normalitat, denn wie
ein 15-jahriger Bruder formuliert:
,das (die Krankheit) ist halt (6sterreichisch: eben) ein Umstand im Leben
und verbergen lasst er sich nicht".
Trotz der chronischen, teilweise auch offensichtlichen Krankheit ihrer
Geschwister wollen Kinder und Jugendliche ein normales Leben fuhren und

sich nicht von anderen unterscheiden.
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4.2.1 Kontext und intervenierende Bedingungen

Einfluss der chronischen Erkrankung auf das eigene Leben
Die im Rahmen dieser Arbeit interviewten Kinder und Jugendlichen fihlen sich
mehr oder weniger stark durch die chronische Krankheit ihrer Geschwister
beeinflusst. Die meisten Kinder und Jugendlichen berichten davon, dass
innerhalb ihrer Familien der Umgang mit der chronischen Krankheit bald zur
Routine geworden ist. Ein 15-Jahriger erzahlt:
.,man gewohnt sich dran, also es ist eigentlich ziemliche Routine, das
Leben ist so und man kann's nicht &ndern®.
Im GroRen und Ganzen kommen Kinder und Jugendliche gut mit der
chronischen Krankheit und den einhergehenden Auswirkungen auf das eigene
Leben zurecht. Auf die Frage, wie sie die chronische Krankheit ihres Bruders
erlebt, antwortet eine 16-Jahrige:
.-da komm ich total gut damit klar, also ich hab tberhaupt keine Probleme
damit*.
Anders in Akutsituationen, wenn es ihren Geschwistern schlecht geht. In
solchen Situationen wird Kindern und Jugendlichen immer wieder bewusst, wie
sehr die chronische Krankheit ihr eigenes Leben beeinflusst. Eine Jugendliche
schildert, wie sie eine Akutsituation empfunden hat:
,das war halt schon bisschen schockierend weil's ihr (meiner Schwester)
die Tage davor eigentlich ziemlich gut gegangen ist und dann erfahrt man
dass die Schwester im Krankenhaus liegt”.
Es scheint, als wirden Kinder und Jugendliche die chronische Krankheit ihrer
Geschwister hinnehmen. Trotzdem fihren Akutsituationen immer wieder aufs
Neue zu Unterbrechungen ihrer Routine, wodurch ihr Leben sehr stark

beeinflusst wird.

Ausmal} des Hilfebedarfs

Den groé3ten Teil der Pflege und Betreuung der chronisch kranken Kinder
Ubernehmen die Eltern, insbesondere die Mutter. Ist der Unterstitzungsbedarf
hoch, so sind auch gesunde Geschwister regelmafdig miteingebunden. Speziell
in Akutsituationen, wenn es den chronisch kranken Kindern schlecht geht, ist

die Unterstitzung der gesunden Geschwister gefragt. Dabei helfen sie
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beispielsweise  bei der  Wundversorgung, versuchen  korperliche
Einschrankungen auszugleichen oder verbringen einfach Zeit mit ihren
Geschwistern. Auch Ubernehmen sie zum Beispiel Haushalts- oder Garten-

Arbeiten ihrer Eltern oder ihrer Geschwister, um diese zu entlasten.

Verhalten der Eltern

Wie Kinder und Jugendliche die chronische Krankheit ihrer Geschwister

erleben, ist unter anderem vom Verhalten der Eltern abhéngig. Kommen Eltern

gut mit der chronischen Erkrankung zurecht, fallt es gesunden Geschwistern

auch leichter diese zu akzeptieren. Zum Beispiel beschreibt eine 16-Jahrige

den Umgang der Familie mit der chronischen Krankheit ihres Bruders wie folgt:
,es ist einfach normal, es ist bei uns einfach Alltag, und es wird wirklich das
Beste daraus gemacht, dass es ihm gut geht, dass es uns damit gut geht".

Von sich selbst sagt sie, dass sie Uberhaupt keine Probleme mit der Krankheit

ihres Bruders hat und total gut damit klar kommt.

Hingegen meint eine 18-Jahrige, die zwei chronisch kranke Geschwister hat:
.ch glaub innerlich hat meine Mutter am meisten Probleme damit dass
meine Schwester und mein Bruder krank sind“.

Ahnlich wie ihre Mutter, hat sie ebenfalls Schwierigkeiten ,mit all dem®, was

eine chronische Krankheit mit sich bringt, klar zu kommen.

soziale Ressourcen
Die befragten Geschwister berichten teilweise von sehr gut ausgebauten
familialen Netzwerken. Auffallend dabei ist, dass Grol3eltern und andere
Verwandte im gleichen Ort, in der Nachbarschaft oder sogar im selben Haus
leben. Benétigen die Familien Unterstiitzung, stehen ihnen ihre Verwandten auf
Abruf bereit. Ein Madchen schildert:

.wenn's darauf ankommt - da sind eigentlich alle da“.
Grol3eltern, Tanten, Onkel und andere Verwandte unterstitzen die Familie
soweit wie moglich, indem sie auf den chronisch kranken Bruder/die chronisch
kranke Schwester aufpassen oder der Familie in Akutsituationen beistehen.
Kinder und Jugendliche, die in Familien mit gut ausgebauten Netzwerken leben,
empfinden die Unterstiitzung, die sie erhalten, als ausreichend.
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Andere winschen sich mehr Unterstitzung, damit ihre Eltern mehr Zeit fur sie
haben. Ein 15-Jahriger, der unter anderem aufgrund der Therapie seiner
Schwester oft alleine zu Hause ist, beschreibt eine Situation, in der er sich mehr
Hilfe winschen wirde:
,wenn man zum Beispiel irgendwas fur die Schule braucht und es ist mal
grad keiner daheim oder so was dann ist das schon, manchmal ein wenig
argerlich aber, das muss halt sein®.
Engste Freundinnen der Kinder und Jugendlichen wissen im Regelfall Uber die
chronische Erkrankung der Geschwister Bescheid. Sie spielen vor allem dann
eine wichtige Rolle, wenn Kinder und Jugendliche belastet sind und von der
Familie nicht genug Unterstltzung erhalten. Dabei stellen Freundinnen eine
mentale Stlitze dar, indem sie bei der Auseinandersetzung mit Problemen aller
Art helfen.

Reaktionen der sozialen Umwelt
Nicht nur das Verhalten der Eltern, sondern auch die Reaktionen anderer
Menschen beeinflussen das Erleben von gesunden Geschwistern. Verwandte,
die von der chronischen Erkrankung der Kinder wissen, gehen gut damit um
und haben auch Verstandnis dafiir. Freundinnen hingegen reagieren ganz
unterschiedlich darauf. Eine 16-Jéhrige berichtet Gber positive Reaktionen ihrer
Freundinnen:
.ich hab viele Freunde die das eigentlich eh ziemlich lassig sehen die gut
damit umgehen kdnnen, mein Bruder versteht sich auch mit vielen meiner
Freunde gut".
Eine andere Schwester meint wiederum:
,<die (Freunde) verstehen das nicht und haben auch Uberhaupt kein Gefuhl
dafur wie das jetzt irgendwie ist”.
Auch machen manche Geschwister negative Erfahrungen mit Fremden, die
ihren Bruder oder ihre Schwester aufgrund der chronischen Krankheit
beleidigen. Solche Situationen werden von den Kindern und Jugendlichen als
belastend beschrieben. Die Schwester einer an Epidermolysis Bullosa

erkrankten Jugendlichen erzahlt:
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,eS Ist komisch wenn uns jetzt irgendwelche Leute ansprechen oder zum
Beispiel irgendwie ihre Krankheit ja, ,grindig“ (Osterreichisch: ekelhaft)
finden und irgendwie 'wah' sagen oder so - das find ich schlimm®.
Je nach dem, wie das Umfeld auf die chronische Krankheit ihrer Geschwister
reagiert, wirkt sich die Erkrankung mehr oder weniger auf die Kinder und
Jugendlichen aus.

4.2.2 Strategien

verdrangen
Die chronische Erkrankung ihrer Geschwister ist eine Tatsache, mit der Kinder
und Jugendliche nicht stdndig konfrontiert werden wollen. Zu verdrangen
scheint fir sie eine gute Mdglichkeit zu sein, um Normalitat leben zu kénnen.
Dazu entwickeln sie verschiedenste Verdrangungs-Strategien. Eine 18-Jahrige,
die sich in einer besonderen Situation befindet, da sie das einzig gesunde
Geschwister von drei Kindern ist, auf3ert sich zu der chronischen Krankheit ihrer
Schwester folgendermalien:
»ich versuch mich davon ein bisschen zu distanzieren weil ich sie gern halt
als Schwester sehen wurde und nicht als kranken Menschen®.
Auch will sie sich mit vielen krankheitsbezogenen Details nicht
auseinandersetzen, da es fir sie schwierig genug ist, damit klar zu kommen,
dass sowohl ihr Bruder als auch ihre Schwester chronisch krank sind. Ein 14-
Jahriger versucht viele Situationen mit Humor zu sehen, beispielsweise
empfindet er es als amusant, wenn seine Mutter grundlos bdse auf ihn ist.
Andere Geschwister wiederum vermeiden es Uber die Krankheit
beziehungsweise ihre Situation zu reden. Eine Schwester, die mit ihren
Freundinnen nicht dariber spricht, begrindet dies, indem sie ihre eigenen
Probleme verharmlost:
sweil ich manchmal das Gefiihl hab dass das alles Luxusprobleme sind
(lacht)“.
Auch gehen Kinder und Jugendlich davon aus, dass andere ihre Situation nicht
verstehen und Schwierigkeiten damit haben, wie eine 16-jahrige Schwester

zusammenfasst:
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»fur mich ist das jetzt so normal geworden, die (Freundinnen) kénnen nicht
so damit umgehen®.
Was die Meinungen anderer betrifft, lernen Geschwister damit umzugehen
beziehungsweise diese zu Ubergehen. Besonders deutlich wird diese
Entwicklung anhand der Erzéhlung einer 16-Jahrigen:
.Jja das ist eben mit dem einfach dahinter stehen und wenn da jetzt jemand
kommt und vielleicht einmal schief schaut oder blod redet also: mittlerweile
regt's mich auch nicht mehr auf, friiher hat's mich irrsinnig aufgeregt (...) in
der Volksschule haben's halt auch gemerkt okay das war ein
Schwachpunkt von mir und auf den sind's dann los gegangen na? und
jetzt: man steht dann irgendwann einmal da und sagt 'so, und das ist so
und ich find das gut™.
Um ihr Leben soweit wie moglich normal leben zu kdnnen, distanzieren sich
Kinder und Jugendliche, sie reden nicht Uber die chronische Krankheit, sehen
Uber viele Dinge hinweg oder verharmlosen ihre Probleme. Kurz gesagt: Sie

verdrangen.

sich erst in Akutsituationen oder bei Verdnderungen damit
auseinandersetzen
Solange keine Akutsituation oder krankheitsbezogene Veranderung eintritt,
l&sst sich die Strategie des Verdrangens gut umsetzen. Geht es den chronisch
kranken Kindern allerdings schlecht, stehen Operationen bevor, wird die
Medikation modifiziert oder ereignen sich andere Verdnderungen, so sind
gesunde Geschwister zwangslaufig auch damit konfrontiert. Eine 18-Jéhrige
beschreibt inwiefern sich solch eine Situation vom normalen Alltag
unterscheidet:
.Kurz vor OPs ist es halt dann schlimmer weil dann wird man doch damit
konfrontiert was alles passieren kdnnte, allerdings so im Umgang mit ihm
hab ich halt schon gelernt dass man aufpassen muss (...) aber das ist fur
mich etwas Normales das ist jetzt nicht irgendwie besonders*.
Solche Situationen werden von Kindern und Jugendlichen haufig als belastend

empfunden, da sie einen Einschnitt in ihre Normalitat bedeuten. Um
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Akutsituationen und Veranderungen zu verarbeiten, setzen sich Geschwister
damit auseinander. Was ihnen dabei hilft, schildert eine 16-jahrige Schwester:
»Ich muss darUber reden also ich rede dann mit meiner Mutter dariber (...)
so werde ich das dann eigentlich los, indem ich wirklich sag wie ich mich
gefuhlt hab“.
Wie diese Aussage zeigt, spielen Familie, insbesondere Mdutter, bei der
Auseinandersetzung eine groBe Rolle. Dass ihre Mutter erste
Ansprechpartnerin ist, begriindet die Jugendliche so:
~weil die (Mama) versteht das am besten*.
Madchen, deren chronisch kranke Geschwister ebenfalls weiblich sind,
erzdhlen von einem sehr guten Verhéltnis zu ihren Schwestern. Mit ihnen
konnen sie uUber alles reden, die chronisch kranken Schwestern trosten sie und
muntern sie auf. Eine 18-Jahrige beschreibt die Beziehung zu ihrer chronisch
kranken Schwester wie folgt:
»-meine Schwester hat manchmal den Charakter einer besten Freundin®.
Es macht den Anschein, dass sich Kinder und Jugendliche besonders in
Akutsituationen oder bei Veranderungen Uber die chronische Krankheit bewusst
werden beziehungsweise daran erinnert werden. Die Konfrontation fuhrt dazu,
dass sich Geschwister damit auseinandersetzen. Bei der Auseinandersetzung
helfen ihnen vor allem ihre Mitter, die dabei empathische Fahigkeiten

beweisen.

einen flr sich passenden Normalitatsbegriff definie ren
Kinder und Jugendliche erkennen, dass sie keine andere Wahl haben als die
chronische Krankheit ihrer Geschwister und die damit verbundenen
Auswirkungen zu akzeptieren. Auf die Frage, was fur sie denn ,normal“
bedeutet, antwortet die Schwester eines an Neurodermitis erkrankten Kindes:
,dass ich's eigentlich angenommen hab, &ndern hab ich's eh nicht kbnnen®.
Gesunde Geschwister wollen trotz der chronischen Erkrankung ein normales
Leben fuhren. Es erscheint, als wirden sie einen fur sich passenden
Normalitatsbegriff definieren, der die chronische Erkrankung ihrer Geschwister
berticksichtigt. Trotzdem wissen sie, dass ihr Leben aufgrund der chronischen
Krankheit inrer Geschwister anders ist als das anderer Kinder und Jugendlicher
in ihrem Alter. Die Aussage eines 15-Jahrigen fasst dies sehr gut zusammen:
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».man versucht ein normales Leben zu leben auch wenn's eigentlich nicht

normal ist".

4.2.3 Konsequenzen

Normalitat (mit Unterbrechungen)

In Bezug auf das Phanomen ,Normalitat anstreben” ist die am naheliegendste
Konsequenz Normalitat zu erreichen. Insbesondere dadurch, dass sich Kinder
und Jugendliche h&ufig einen fur sich passenden Normalitatsbegriff definieren,
wird Normalitat erlangt. Aussagen, wie ,fir mich ist's ganz normal“ sind daher
keine Seltenheit. Es scheint als ware Normalitat mit einer gewissen Routine
verbunden. Solange der Alltag nicht stark durch die chronische Krankheit ihrer
Geschwister beeinflusst wird, kdnnen krankheitsbezogene Tatsachen verdrangt
und Routine gelebt werden. Tritt allerdings eine Akutsituation ein, wird die
Routine und in weiterer Folge die Normalitat unterbrochen. Um wieder
Normalitdt zu erlangen, setzen sich Kinder und Jugendlichen gemeinsam mit

ihren Familien mit der Situation auseinander.

Belastung

Normalitdt anzustreben kann auch belastend erlebt werden. Beispielsweise

wenn Kinder und Jugendlichen sich mit anderen vergleichen und feststellen,

dass sie beziehungsweise ihre Geschwister sich von anderen unterscheiden:
»also da hab ich schon ein bisschen Schwierigkeiten damit gehabt, da hab
ich dann gesagt 'warum hab ich nicht so einen Bruder wie meine
Freundin?" “.

Dabei wird die eigene Normalitat in Frage gestellt. Aber auch Akutsituationen

konnen das Leben stark beeinflussen. Sie fihren dazu, dass die

Familienroutine immer wieder aufs Neue unterbrochen wird, was Kinder und

Jugendliche haufig als Belastung erleben.

Schutz
Eine 16-Jahrige erzahlt:
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,die Arzte haben gar keine Vermutung abgegeben wie alt er (mein Bruder)
wird (...) und das kann bei ihm immer sein dass er jetzt auf einmal umfallt,
und dass es aus ist oder dass er nicht mehr aufsteht (...)"
Wie sie darauf reagiert, beschreibt sie folgendermal3en:
»(-..) ich mein so im Alltag verdrangt man das ja, also da lasst man das ja
nicht auf sonst wird man ja ganz ,narrisch” (6sterreichisch: verrickt)“.
Es scheint als fuhre das Verdrangen dazu, dass gesunde Geschwister auf eine
gewisse Art und Weise geschuitzt sind. Um den Schutz aufrecht zu erhalten,
versuchen Kinder und Jugendlichen die chronische Krankheit und die damit

einhergehenden Auswirkungen solange wie moglich zur Seite zu schieben.

als Familie zusammenhalten
Kinder und Jugendliche berichten davon, dass sie sich erst in beziehungsweise
nach Akutsituationen oder bei krankheitsbezogenen Veréanderungen mit der
chronischen Erkrankung auseinandersetzen. Bei der Auseinandersetzug stehen
ihnen ihre Familien bei, die genauso Normalitat erreichen wollen. Gemeinsam
Normalitat erlangen zu wollen und somit ein gemeinsames Ziel zu verfolgen,
fuhrt dazu, dass der Zusammenhalt innerhalb der Familie stark ist. Eine
Jugendliche erzahlt, wodurch der starke Familienzusammenhalt bedingt sein
kann:
»ich denk mir Angst und Sorge das bringt einen ja auch zusammen, dass
man darliber redet und mehr zusammen macht".
Auf die Frage, was denn anders ware, wenn ihr Bruder nicht chronisch krank
ware, antwortet dieselbe Jugendliche:
~Schwierig, sehr schwierig! also: wahrscheinlich alles! ware sicher anders,
auch der Familienzusammenhalt ware wahrscheinlich nicht so stark wie er

ist, dadurch sind wir doch alle auch sehr zusammengewachsen*.

eigene Gesundheit zu schatzen wissen

Durch die Tatsache, dass die chronische Krankheit ihr Leben beeinflusst und
die Normalitat der Kinder und Jugendlichen dadurch immer wieder
unterbrochen wird, hat Gesundheit einen besonderen Stellenwert fir sie.
Aufgrund der Erfahrungen mit der Krankheit ihrer Geschwister, wissen Kinder
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und Jugendliche ihre eigene Gesundheit zu schéatzen. Welche Bedeutung
Gesundheit fur ihn hat, erlautert ein 15-Jahriger:
.all die Dinge (Erfolg und Glick) bringen einem weniger wenn man
eigentlich nicht wirklich gesund ist, wenn man zwar sein Leben hat aber
man kann nicht so viel draus machen weil man eben eingeschrankt ist, das

ist das was ich mir eben nicht wiinsche*.

selbstbewusst sein
Die chronische Krankheit ihrer Geschwister ist eine Tatsache, die Kinder und
Jugendlichen versuchen zu verdrangen. Friher oder spater missen sie sich
aber dann doch damit auseinandersetzen. Dadurch scheinen gesunde
Geschwister an Selbstbewusstsein zu gewinnen, wie auch eine 16-Jahrige
erzanhlt:

Jrgendwann steht man dann einmal da und sagt 'so, und das ist so und ich

find das gut weil;' und dadurch wéchst dann dieses Selbstbewusstsein®.

4.2.4 Zusammenfassung

Die chronische Krankheit ihrer Geschwister ist ein Faktor im Leben der Kinder
und Jugendlichen, der ihr eigenes Leben einmal mehr oder weniger beeinflusst.
Besonders in Akutsituationen, wenn der Pflege- oder Hilfebedarf ihrer chronisch
kranken Geschwister hoch ist, bekommen Kinder und Jugendliche die
Auswirkungen der chronischen Krankheit zu spuren. Inwiefern Kinder und
Jugendliche Normalitat erreichen kdnnen, hangt von vielen verschiedenen
Faktoren ab. Insbesondere soziale Ressourcen scheinen einen grol3en Einfluss
darauf zu haben. Kinder und Jugendliche, die beispielsweise jederzeit ihr gut
ausgebautes familiales Netzwerk nutzen kdnnen, scheinen krankheitsbedingte
Situationen besser zu verarbeiten und auch schneller wieder in ihre
Alltagsroutine zurickzufinden. Um ein normales Leben fihren zu kodnnen,
versuchen gesunde Geschwister die chronische Krankheit zu verdrédngen
und/oder einen fir sich passenden Normalitatsbegriff, der die chronische
Krankheit bertcksichtigt, zu definieren. Erst wenn Akutsituationen eintreten,
setzen sie sich gemeinsam mit ihren Familien mit den krankheitsbezogenen

Verdnderungen auseinander. Die Auswirkungen des Phanomens ,Normalitat
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anstreben” sind sehr vielfaltig. Dass Kinder und Jugendliche gemeinsam mit
ihren Familien versuchen ein normales Leben zu fuhren, wirkt sich zum Beispiel
positiv auf den Familienzusammenhalt aus. Anders Situationen, in denen
Kinder und Jugendliche merken, dass sie sich von anderen unterschieden.
Diese werden belastend erlebt und haben dadurch einen negativen Einfluss auf
Kinder und Jugendliche.

4.3 Fir die Familie da sein

Kontext
¢ Auslastung der Familienmitglieder

Intervenierende Bedingungen
¢ Erwartungen der Eltem

¢ eigene Ressourcen
Ursachliche Bedingung ¢ soziale Ressourcen
¢ chronische Erkrankung des Bruders/ e Beziehung zu den Eltern/
der Schwester Geschwistem
y §
> Phanomen

FUR DIE FAMILIE DA SEIN

A J Y

Strategien Konsequenzen
¢ Erfahrungen sammeln und sich .| ® verzichten missen
VWissen aneignen "| » Entlastung der Familie
¢ jederzeit bereit sein ¢ Anerkennung erhalten
+ empathisch sein

¢ sozial engagiert sein

Abbildung 6: Fir dir Familie da sein (Kodierparadig ma)

Ob Kinder und Jugendliche einfach nur Zeit mit ihren chronisch kranken
Geschwistern verbringen, ihren Familien in Akutsituationen mental beistehen,
die korperlichen Einschrankungen ihrer Geschwister ausgleichen, ihren Eltern
bei Haushalts- und Gartentatigkeiten helfen oder ihre Familienmitglieder

anderwartig unterstitzen. Die gesunden Geschwister sind flr ihre Familien da.
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4.3.1 Kontext und intervenierende Bedingungen

Auslastung der Familienmitglieder
Haben Familien ihren Alltag erstmal an die chronische Erkrankung eines der
Kinder angepasst, so herrscht eine gewisse Routine. Unter Berucksichtigung
der chronischen Krankheit sind die Aufgaben auf alle Familienmitglieder
aufgeteilt. In Bezug auf die Haushalts-Tatigkeiten schildert eine 14-Jahrige:
»IN unserem Haushalt ist es eigentlich ziemlich gut aufgeteilt sodass jeder
irgendwas macht".
Tritt allerdings eine Akutsituation ein, wird die Alltagsroutine gestoért und
Familienmitglieder kénnen ihre alltaglichen Tatigkeiten voribergehend nur
bedingt oder nicht mehr austiben. Wenn es dem Bruder/der Schwester schlecht
geht, fehlen den Eltern und den chronisch kranken Geschwistern haufig die Zeit

und die Mittel ihre alltaglichen Aufgaben zu bewaltigen.

Erwartungen der Eltern
Fur ihre Familie da zu sein, wird von den meisten Kindern und Jugendlichen als
selbstverstandlich angesehen. Unabhéngig von den Erwartungen der Eltern
helfen und unterstitzen sie ihre Familien. Einige Geschwister begriinden diese
Selbstverstandlichkeit &hnlich wie ein 9-jahriges Madchen:
,Zum Beispiel wenn sie (meine Schwester) mich bittet dass ich ihr ein Glas
Wasser bring mach ich das naturlich! weil sie ist meine Schwester*.
Es scheint, als ware die Tatsache, dass es sich um ihren Bruder/ihre Schwester
beziehungsweise um ihre Familie handelt, fiir viele ein Argument, weshalb das
Dasein als normal betrachtet wird. Eine 16-J&ahrige antwortet auf die Frage, ob
sie denn gerne hilft, folgendermal3en:
.Jjal schon, irgendwie sehe ich das so ein bisschen als meine Pflicht so als
grol3e Schwester*.
Sind Kinder und Jugendliche freiwillig fur ihre Familie da, so helfen und
unterstitzen sie sie gerne. Eine Jugendliche erzahlt:
.-wenn ich will dann mach ich's mit Freude und wenn ich's jetzt nicht will
dann mach ich's halt nicht, aber das haben meine Eltern nie so von mir

verlangt, die tolerieren das auch wenn ich nicht will“.
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Andere Geschwister berichten wiederum, dass sie da sein mussen, weil die
Eltern ihre Hilfe und Unterstitzung als selbstverstandlich ansehen. Die Eltern
haben hohe Erwartungen an gesunde Kinder, die diese erfilllen miussen. Eine
18-jahrige Schwester schildert die Erwatungen ihrer Eltern:
.wenn meine Eltern am Abend weg gehen, dann hat das so ein bisschen
Selbstverstandlichkeit dass ich zu Hause bleib und auf meinen Bruder
aufpasse”.
In solch einem Fall haben Kinder und Jugendliche keine andere Wahl, ob sie

wollen oder nicht, sie missen fir ihre Familie da sein.

eigene Ressourcen
Inwieweit Geschwister chronisch kranker Kinder fir ihre Familien da sein
kénnen, ist unter anderem von ihren eigenen Ressourcen, sprich der Zeit und
den Mitteln, abhéangig. Haben Kinder und Jugendliche ausreichend Ressourcen
zur Verfigung und unterstitzen sie ihre Familien gerne, so helfen sie freiwillig
und bieten sich sogar an, Aufgaben zu Gbernehmen. So zum Beispiel eine 18-
Jahrige, die ungefragt auf ihren Bruder aufpasst, wahrend die restlichen
Familienmitglieder etwas unternehmen:

»ich wollte eh nicht fort gehen und dann hab halt ich gesagt '‘okay ich bleib

zu Hause und pass auf den (Name des Bruders) auf™.
Dass die Ressourcen variieren konnen, wird an den Erzahlungen derselben
Interviewteilernehmerin deutlich. Selbst wenn ihr die Zeit und Mittel fehlen,
muss sie genauso fur ihre Familie da sein. Oft hatte sie etwas anderes zu tun
oder wirde lieber etwas anderes unternehmen, trotzdem muss sie ihre Familie
unterstutzen:
,es ist manchmal zeitaufwandig und ungunstig, weil wenn man am Freitag heim
kommt vom Internat dann ist man voll fertig wegen der Schule und allem (...)
wenn ich am Feitag heim komme bin ich irrsinnig geplattet und wirde mich am
liebsten mal ein zwei Stunden hinlegen oder eine Dreiviertelstunde Trampolin
springen, und wenn da gleich die Mama kommt sie braucht Hilfe, dann ist das

sehr schlecht”.
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soziale Ressourcen
Solange dies mdglich ist, versuchen Familien ihren Alltag ohne Unterstiitzung
von Aul3en zu meistern. Dazu helfen alle Familienmitglieder mit. Eine 14-jahrige
Interviewteilnehmerin berichtet:
2Wir helfen halt alle mit so gut wir kénnen, also wenn sie (meine
Schwester) zum Beispiel nicht gehen kann, bringen wir ihr halt alles (...)
oder wir helfen ihr mit dem Verbinden*.
Dabei ist die Unterstitzung der gesunden Kinder von grof3er Bedeutung. Im
Rahmen ihrer Moglichkeiten helfen sie so gut sie kbnnen. Benétigen gesunde
Kinder Unterstitzung, suchen sie in erster Linie Hilfe bei Verwandten. Kinder
und Jugendlichen wissen die familialen Netzwerke besonders zu schatzen,
denn Omas, Opas, Tanten und Onkel wohnen im Fall der Stichprobe dieser
Studie haufig sehr nahe und stehen auf Abruf bereit. Wie Verwandte Kinder und
Jugendliche unterstitzen, schildert eine 16-Jahrige anhand eines Beispiels:
.ICh pass ja ofters auf ihn auf (...) da war er schon verkinhlt (...) da hat er
schon so gezittert die ganze Zeit und ich hab mir gedacht es ist ihm kalt
na? (...) dann hab ich ihn ins Bett gelegt und zugedeckt und es ist ihm
nicht warmer geworden es hat ihn immer mehr geschittelt und Fieber hat
er auch bekommen, da hab ich dann gleich meine Mama angerufen und
meine Tante ist auch gleich riber gekommen®.
Es ist immer jemand da, der helfen kann und vor allem auch weil3, was zu tun
ist. Ein 14-Jahriger erzahilt:
»,Zum Beispiel meine Tante hat friher sehr oft Baby gesittet, die kennt sich
da sehr gut aus, meine beiden Onkel genauso*.
Die meisten Verwandten sind von Anfang an mit der chronischen Krankheit der

Kinder vertraut und teilweise auch in die Unterstiitzung miteingebunden.

Beziehung zu den Eltern/den Geschwistern

Wie Kinder und Jugendliche das ,Fur die Familie da sein* erleben, ist unter
anderem durch die Qualitat der Beziehung zu den Eltern und den Geschwistern
bedingt. Durch die chronische Krankheit ihrer Geschwister fihlen sich Kinder

und Jugendliche zwar haufig von ihren Eltern vernachlassigt und ungerecht
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behandelt, trotzdem beschreiben sie die Beziehung zu ihren Eltern in den
meisten Fallen als gut.
Die Beziehung zu ihren chronisch kranken Geschwistern bezeichnen sie als
normal. Ab und zu gibt es Konflikte zwischen ihnen, aber im Allgemeinen
verstehen sich Kinder und Jugendlichen gut mit ihren chronisch kranken
Geschwistern. Die Worte einer 14-Jahrigen fassen zusammen, weshalb sie ihre
Geschwisterbeziehung als normal empfindet und wodurch sie sich vielleicht
doch von anderen Geschwisterbeziehungen unterscheidet:
~Wir haben unsere Hohen und Tiefen wie bei anderen Geschwistern auch
und wir streiten uns o6fter, aber eigentlich verstehen wir uns ziemlich gut,
ja: also im Gegensatz zu anderen (Geschwistern) verstehen wir uns
ziemlich gut®.
Auffallig ist, dass viele Kinder und Jugendliche ihre Beziehung zu ihren
chronisch kranken Geschwistern haufig besser einschatzen als die Beziehung
zwischen gesunden Geschwistern. Eine Interviewteilnehmerin berichtet sogar,
dass ihre Schwester manchmal den Charakter einer besten Freundin hat. Auch
schildern gesunde Geschwister, dass sie im Vergleich zu anderen
Geschwistern weniger Konflikte haben. Eine 16-Jahrige erzahlt:
»Ich glaub dass zwei gesunde Geschwister fast mehr streiten als wir, weil
er (mein Bruder) fangt keinen Streit an®.
Entstehen doch Konflikte, ist der Ausldéser manchmal die chronische Krankheit
des Geschwisters. Die Schwester einer an Epidermolysis Bullosa erkrankten
Jugendlichen schildert ein Beispiel:
.n Bezug auf ihre Krankheit gibt's schon teilweise Konflikte wenn ich ihr
irgendwie aus Versehen weh tu oder so, (...) da schreit sie mich immer
gleich an und zuckt halt gleich immer aus (...) und dann streiten wir uns
schon ofters”.
Die Beziehung zu ihren Eltern und ihren Geschwistern wirkt sich darauf aus,
wie Kinder und Jugendlichen das ,Fir die Familie da sein“ erleben. Ist die
Beziehung zu den Eltern und den Geschwistern gut, so ist es fir sie

selbstverstandlich ihre Familie zu unterstiitzen.
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4.3.2 Strategien

Erfahrungen sammeln und sich Wissen aneignen
Anfangs sind Kinder und Jugendliche mit der Krankheit ihres Bruders/ihrer
Schwester Uberfordert. Nicht zu wissen, was mit ihren chronisch kranken
Geschwistern geschieht, wird von Kindern und Jugendlichen als belastend
erlebt. Der Bruder einer Epilepsieerkrankten erinnert sich zuriick an den ersten
epileptischen Anfall, den er miterlebt hat:
.beim ersten Mal wie ich noch klein war, da war ich echt geschockt (...) da
hab ich mich auch uUberhaupt nicht ausgekannt und das war auch
irgendwie eine bittere Situation (...) ich hab Uberhaupt nicht gewusst was
jetzt abgeht und: ich hab mich ja nicht ausgekannt und: das war halt auch
so hart weil wie sie dann zurtickgekommen ist langsam, das dauert ja
immer ein bisschen bis sie das so ,behirnt* (6sterreichisch: begreifen)”.
Dem Nicht-Wissen und in weiterer Folge ihren chronisch kranken Geschwistern
nicht helfen zu kénnen, wirken Kinder und Jugendliche entgegen, damit sie ihre
chronisch kranken Geschwister optimal unterstitzen und ihre Eltern entlasten
konnen. Dazu sammeln Kinder und Jugendliche Erfahrungen und eignen sich
Wissen an. Sie sind wissbegierig, stellen Fragen und zeigen Interesse an der
chronischen Krankheit ihrer Geschwister. Kinder und Jugendliche begleiten ihre
Geschwister beispielsweise zu Kontrollen und Therapien oder suchen bei den
Eltern nach Antworten, wie ein 14-Jahriger beschreibt:
»hin und wieder frag ich meine Mutter zum Beispiel irgendwas, warum sie
dieses Medikament nehmen muss und wogegen das ist".
Im Laufe der Zeit wird das Wissen Uber und um die Erkrankung immer gréf3er.
Wie detailliert und umfassend das Wissen sein kann, zeigt die Beschreibung
eines 15-jahrigen Bruders:
,2das ist Rheuma mit Zusatzkrankheit systemischer Lupus, der Lupus ist in
der Niere hauptsachlich, das heil3t die Nierenfunktion bei der einen Niere
ist nur mehr auf zehn Prozent und die andere bei neunzig - vor zwei
Jahren waren wir in (Name einer Stadt) bei einer Operation, weil sich die
Nierenarterien beziehungsweise fast alle Arterien langsam verschliel3en,

und da waren wir in (Name einer Stadt) bei einer Operation, dort ist das
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mehr oder weniger rickgéngig gemacht worden, aber das war nur die
ersten vier Tage erfolgreich dann hat sich die Arterie wieder zugemacht”.
Auch weil3 er sehr genau, welche Auswirkungen die chronische Erkrankung und
die durch die Erkrankung notwendigen Medikamente haben:
.ja sie ist halt von der Ausdauer her nicht so gut, auch die Beweglichkeit
war friher schlechter, das wird aber schon besser, ja - durch die
Medikamente halt, sie ist nicht so grof3, das kommt vom Cortison, das sie
auch in relativ hoher Dosis gekriegt hat”.
Die Erfahrungen und das Wissen tragen dazu bei, dass Kinder und Jugendliche
besser mit der chronischen Krankheit ihrer Geschwister zurechtkommen. Mit
der Zeit ist die chronische Erkrankung flr sie nichts AuRergewdhnliches mehr.
Auch der Interviewteilnehmer, der beim ersten epileptischen Anfall seiner
Schwester Uberfordert war, erzahlt davon, dass er bald gewusst hat, was in
Akutsituationen zu tun ist:
.Spater ist das wirklich zur Routine geworden, sie bricht zusammen, also
du horst es meistens, es gibt halt so einen ,Klescher® (6sterreichisch:
Knall) - also diesen typischen Fall wenn ein Korper halt hinfallt das merkst
du ja, also da hast du ein Ohr dafur quasi (lacht) und: dann gehst du halt
hin und suchst mal die Notfalltropfen, weil damit kommt sie dann schneller
wieder zurick, sie ins Bett stecken beobachten und abwarten®.
Die medizinische Unterstitzung in Akutsituationen, wie zum Beispiel die
Verabreichung von Medikamenten oder die Wundversorgung, stellt eine von
vielen Hilfen, die Kinder und Jugendliche leisten, dar. Im routinierten Alltag sind
gesunde Geschwister genauso miteingebunden. Je nach Bedarf unterstitzen
und entlasten Kinder und Jugendlichen ihre chronisch kranken Geschwister
beziehungsweise ihre Eltern. Regelmallig helfen Kinder und Jugendliche in
Haushalt und Garten. Dabei fuhren sie unter anderem folgende Téatigkeiten aus:
Staub saugen, Geschirrspuler ein- und ausrdumen, Wasche waschen und
Rasen méahen. Wenn es ihren chronisch kranken Geschwistern schlecht geht,
konnen diese haufig ihre alltaglichen Téatigkeiten vortubergehend nicht
ausfuhren. Um ihre chronisch kranken Geschwister zu unterstiitzen und ihre
Eltern zu entlasten, helfen gesunde Kinder vermehrt bei Haushalts- und

Gartentatigkeiten.
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Sind ihre Geschwister krankheitsbedingt in ihrer Mobilitat und Bewegung
eingeschrankt, versuchen Kinder und Jugendliche die Einschrankungen ihrer
chronisch kranken Geschwister auszugleichen. Wie sie das beispielsweise
machen, schildert eine 9-Jahrige:

»ich bring ihr zum Beispiel die (Insulin-) Pumpe oder ein Insulin®.
Damit ihre Eltern Zeit fur sich haben, passen insbesondere altere Kinder und
Jugendliche manchmal auf ihre jlingeren, chronisch kranken Geschwister auf.
Auch wenn ihre Eltern spontan etwas unternehmen wollen, sind gesunde
Kinder da, um die Betreuung ihres Bruders/ihrer Schwester zu tbernehmen.
Welche Tatigkeiten sie unter anderem ubernimmt, wenn sie auf ihren Bruder
aufpasst, erzahlt eine 16-Jahrige:

.ICh pass ofters auf ihn auf wenn sie (meine Eltern) einmal fort gehen (...)

also dusch ihn und bring ihn ins Bett und so*.
Eine ganz andere Art des fur die Familie Daseins ist die mentale Unterstitzung.
Geht es einem Familienmitglied schlecht, so versuchen Kinder und Jugendliche
mit ihren Geschwistern oder ihren Eltern zu reden, um gemeinsam Situationen
zu verarbeiten oder auch Losungen fur Probleme zu finden. Wie ein 15-jahriger
Jugendlicher seiner Mutter hilft, wenn diese durch die Krankheit ihrer Tochter
Uberlastet ist, erzahlt er:

.iIch beruhige sie und sag ihr 'ja Mama das wird schon wieder' und dann

lass ich sie meistens in meinem Zimmer ein bisschen schlafen®.
Fur Kinder und Jugendlichen scheint es von grol3er Bedeutung zu sein, fur ihre
Familie da sein zu kdénnen. Dazu sammeln sie Erfahrungen, eignen sich das
notige Wissen und praktische Fertigkeiten an. So kdnnen sie jegliche Hilfen fur

ihre Familien leisten.

jederzeit bereit sein

Kinder und Jugendliche helfen in Haushalt und Garten, unterstitzen ihre
Familien mental, gleichen korperliche Einschrankungen ihrer chronisch kranken
Geschwister aus und verbringen Zeit mit ihnen. Das sind nur wenige der Hilfen,
die sie leisten, um ihre Familien zu unterstitzen. Wann welche Hilfen bendtigt
werden, wissen Kinder und Jugendliche im Vorhinein nur bedingt. Einerseits
gibt es Tatigkeiten, die regelmalRig von gesunden Geschwistern ausgeubt

werden, andererseits konnen jederzeit unerwartet Arbeiten anfallen.
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Insbesondere der spezielle Verlauf chronischer Erkrankungen erfordert von
ihnen standige Bereitschaft, denn jederzeit kbnnen Akutsituationen eintreten.
Kinder und Jugendliche sind immer fur ihre Familien da, um bei Bedarf ihre
chronisch kranken Geschwister unterstiitzen und ihre Eltern entlasten zu
konnen. Dass Kinder und Jugendliche allzeit in Bereitschaft fur ihre Familien
sind, zeigt die Erzahlung einer 16-Jahrigen:
Jrgendwann war ich mal unterwegs und er (mein Bruder) hat mich um
neun Uhr am Abend angerufen und hat gemeint dass es ihm nicht gut geht
und er Angst hat und da musste ich von irgendwo von einem ganz
anderen Bezirk nach Hause fahren (...) und ich bin halt nach Hause
gefahren (lacht)”.
Wie schon erwahnt, fihren Kinder und Jugendliche auch regelmaliige
Tatigkeiten aus, von denen sie Haufigkeit und Ausmal3 ungefahr abschatzen
kénnen. In Akutsituationen kann es vorkommen, dass diese Tatigkeiten
verstarkt von gesunden Geschwistern gefordert werden. Sie Ubernehmen ,all
das was gerade anfallt*. Jederzeit kdnnen Situationen eintreten, in denen die
Familien die Unterstitzung der Kinder und Jugendlichen brauchen. Diese sind

immer in Bereitschaft, um fur inre Familien da zu sein.

4.3.3 Konsequenzen

verzichten missen
Besonders grofR3 ist der Einfluss auf Kinder und Jugendliche, wenn sie etwas
anderes zu tun héatten oder lieber etwas anderes unternehmen wurden und dies
nicht machen kénnen, weil sie fur ihre Familie da sein mussen, wie auch eine
16-Jahrige schildert:
swenn's zum Beispiel so ist dass ich grad mit Freunden unterwegs bin oder
gerne was machen wirde und dann muss ich halt auf ihn aufpassen,
geht's mir halt auf die Nerven®.
Viele Kinder und Jugendliche mussen ihre Familien unterstitzen, auch wenn

sie dazu auf andere Dinge verzichten mussen.
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Entlastung der Familie
Gesunde Geschwister sind jederzeit bereit und wissen was wann zu tun ist.
Dadurch kénnen sie ihre Familien entsprechend unterstitzen und in weiterer
Folge entlasten. Anhand eines Beispiels erzahlt eine Jugendliche, wie sie ihrem
Bruder unter die Arme greift und ihn dadurch entlastet:

»-da helfe ich ihm dann schon wenn er sich plagt mit den Bewegungen mit

den motorischen, zum Beispiel das Salzen, er leert genau so drauf (zeigt

mit einer Handbewegung wie der Bruder salzt) also so runter rinnen lassen

auf eine Stelle, also das sind so Sachen, sind aber eher Kleinigkeiten*.
Durch die Ubernahme solcher und ahnlicher Tatigkeiten entlasten sie sowohl
ihre Geschwister als auch ihre Eltern. Denn wirden gesunde Kinder und
Jugendliche diese Tatigkeiten nicht Gbernehmen, wére dies die Aufgabe der
Eltern. Kinder und Jugendliche berichten auch davon, dass durch die
Entlastung ihrer Familien, fir sie selbst Vorteile entstehen kdnnen.
Beispielsweise berichtet ein 14-Jahriger, dass seine Mutter dann auch mehr
Zeit fur ihn hat:

,Zum Beispiel kann sie mir dann friher was zum Essen machen, oder wir

kénnen uns den Film dann nachher gemeinsam anschauen, nachdem ich

fertig bin und nachdem sie die (Name der Schwester) gemacht hat".

Anerkennung erhalten
Die meisten Kinder und Jugendlichen fuhlen sich gut dabei, wenn sie ihre
Familie unterstitzen kdnnen. Schon allein die Tatsache, dass sie selbst etwas
erreichen kénnen, wird von gesunden Geschwistern positiv erlebt. Auf die
Frage, wie er sich fuhlt, wenn er hilft, antwortet ein 15-Jahriger:
»,man hat was geschafft und das ist auch irgendwie dann gut (...) wenn
man weild man kann was tun, kann nicht nur da sitzen und nichts tun, dann
fuhlt man sich gut®.
Aber vor allem Anerkennung und Lob von den Eltern fur getane Arbeit sind fur

die gesunden Geschwister eine Art Belohung und Motivation zugleich.
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empathisch sein
Kinder und Jugendliche, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen,
machen Erfahrungen, die Gleichaltrige ohne chronisch kranke Geschwister
wahrscheinlich nicht machen. Sie sammeln sehr spezielle Erfahrungen und
eignen sich entsprechendes Wissen an, um immer fur ihre Familien da sein zu
kénnen. Infolgedessen sagen Kinder und Jugendliche von sich selbst, dass
ihnen nicht nur der Umgang mit ihren Geschwistern, sondern auch mit anderen
Menschen leicht fallt. Gegeniber anderen sind Kinder und Jugendliche
aufmerksam und verstandnisvoll. Sie besitzen Fahigkeiten andere mental zu
unterstutzen, insbesondere wenn sich diese in einer ahnlichen Situation wie sie
selbst befinden, wie auch ein 18-Jahriger schildert:
,€S hat mich auf jeden Fall gepragt das heifl3t wenn irgendwer sagt 'ich hab
das und das Problem mir geht's schlecht weil irgendjemand die und die
Krankheit hat' kann ich sagen 'gut ich kenn eine &ahnliche Situation' und
kann einmal aus Erfahrung dartiber sprechen wie ich das gehandelt hab
(...) ich mein es ist klar du bist die Summe deiner Erfahrungen und dass
jemand der irgendwie so jemanden in der Familie hat irgendwie anders

damit umgeht verstandnisvoller ist, das ist irgendwie logisch*.

sozial engagiert sein
Kinder und Jugendliche sind immer fur ihre Familien da. Es scheint, als ob sich
dieses ,immer da sein* auch auf andere Menschen ausweitet. Viele Kinder und
Jugendliche hat die chronische Krankheit ihrer Geschwister so sehr gepragt,
dass es fur sie nahezu ein Bedurfnis ist, andere Menschen unterstitzen zu
kénnen. Ob sie sich auf freiwilliger Basis sozial engagieren, wie beispielsweise
eine 16-Jahrige erzahlt:

»ich hab da jetzt auch eben in dem Bereich schon bisschen was gemacht

also so Jugendtreff als Betreuerin®
oder sie den Wunsch hegen, spater eine Ausbildung beziehungsweise einen
Beruf im sozialen Bereich in Angriff zu nehmen, was in den Erzahlungen einer
14-Jahrigen deutlich wird:

Jch will eher in den sozialen Bereich gehen, also ich glaub mit

Jugendlichen irgendwas arbeiten®.
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Egal ob in ihrer Freizeit oder beruflich, wichtig ist fur Kinder und Jugendliche,

dass sie mit Menschen zusammen arbeiten kénnen.

4.3.4 Zusammenfassung

Im Alltag sind Familien mehr oder weniger durch die chronische Krankheit eines
Kindes ausgelastet. Insbesondere Akutsituationen filhren dazu, dass Familien
aus- oder sogar Uuberlastet sind. Speziell in solchen Situationen ist die
Unterstitzung der gesunden Kinder fur Familien wichtig. Die meisten Kinder
und Jugendlichen sehen es als selbstverstandlich an, fir ihre Familie da zu
sein. Abhéngig von den Erwartungen der Eltern, den sozialen Ressourcen, der
Beziehung zu den Eltern beziehungsweise zu den chronisch kranken
Geschwister und vor allem den eigenen Ressourcen, versuchen Kinder und
Jugendliche ihre Familien bestmdglich zu unterstitzen. Dazu sammeln Kinder
und Jugendliche viele verschiedene Erfahrungen, reflektieren diese und eignen
sich dementsprechendes Wissen beziehungsweise praktische Fertigkeiten an.
AuRRerdem sind Kinder und Jugendliche allzeit bereit, damit sie ihre Familien
bestmdglich unterstitzen kénnen. Denn eine chronische Krankheit kann
jederzeit dazu fuhren, dass der Unterstitzungsbedarf von Familien von einem
Moment auf den anderen radikal steigt. Ob Kinder und Jugendliche ihren
Familien mental beistehen, bei Haushalts- und Gartentétigkeiten helfen oder
pflegerische Hilfen tGbernehmen ist nicht bedeutend. Vielmehr spielt es eine
Rolle, dass Kinder und Jugendliche fur ihre Familien da sind und sie dadurch
entlasten. Dass sie dafiir hohe Verzichtsleistungen erbringen, scheint fur Kinder
eher zweitrangig zu sein. Geschwister chronisch kranker Kinder entwickeln im
Laufe der Zeit auch sehr ausgepragte empathische Fahigkeiten, die sie selbst

auch nutzen und sich sozial zu engagieren.

77



5. Diskussion und Schlussfolgerung

Das Ziel dieser Studie war es, einen Einblick in die Situation von Kindern und
Jugendlichen, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu
erlangen. Im Fokus stand dabei das subjektive Erleben der Kinder und
Jugendlichen.

Wie sich die chronische Krankheit eines Geschwisters auf Kinder und
Jugendliche auswirkt, wird im Folgenden zusammengefasst dargestellt.

Um die Ergebnisse dieser Arbeit einordnen zu kénnen, werden sie
anschlielend den Erkenntnissen der Literaturanalyse gegenubergestellt. Zuerst
werden die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit den Erkenntnissen der
allgemeinen Forschung, die sich mit Geschwistern chronisch kranker Kinder
und Jugendlichen beschaftigt, gegenibergestellt. Danach werden die
Erkenntnisse der Studie ,Kinder und Jugendliche als pflegende Angehérige —
Erleben und Gestalten familialer Pflege” von Metzing (2007) aufgegriffen.
Zuletzt werden die Implikationen fir die Pflege und die Pflegeforschung

beschrieben.

5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Wie Kinder und Jugendliche die chronische Krankheit ihrer Geschwister erleben
und welche Auswirkungen diese auf sie haben kann, wird an dieser Stelle
zusammengefasst. Dazu werden nochmals die Forschungsfragen aufgegriffen

und in kompakter Form beantwortet.

Wie erleben Kinder und Jugendliche, die mit chronis ch kranken
Geschwistern aufwachsen, ihren Familienalltag?

Die Diagnose einer chronischen Krankheit eines Kindes fuhrt erstmals zu einer
Unterbrechung des gewohnten Familienalltags. In den meisten Fallen gelingt
den betroffenen Familien die Anpassung ihres Alltags an die chronische
Krankheit. Gesunde Geschwister gewdhnen sich auch rasch an die Tatsache,
dass ihr Bruder/inre Schwester chronisch krank ist, auch wenn sie dadurch

genauso Einschrankungen in ihrem Alltag erleben. Sie nehmen die chronische
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Krankheit ihrer Geschwister als etwas Gegebenes hin, da sie es einerseits nicht
anders kennen und andererseits auch nicht &ndern kénnen.

Soweit dies moglich ist, versuchen Kinder und Jugendliche ein ,normales”
Leben zu fuhren. Allerdings ist ihr Alltag auch von Ungewissheit gepragt, denn
jederzeit kann eine Akutsituation beziehungsweise eine Verschlechterung des
Gesundheitszustandes ihrer Geschwister eintreten. Tritt solch eine Situation
ein, wird die gewonnene Alltagsroutine immer wieder aufs Neue unterbrochen
und den gesunden Kindern und Jugendlichen wird bewusst, dass sich ihr Leben
vom Leben anderer unterscheidet. Es scheint, als ware der Vergleich mit
anderen Kindern und Jugendlichen der Ausloser daflr, dass gesunde
Geschwister ihre ,Normalitat® anzweifeln. Fur Kinder und Jugendlichen stellt
sich die Frage, was denn ,normal“ beziehungsweise ,Normalitat“ bedeutet.
Einige definieren einen fur sich passenden Normalitatsbegriff, der die
chronische Krankheit und die Tatsache, in vielerlei Hinsicht ,der Stindenbock zu
sein”, bericksichtigt.

Der Alltag von Kindern und Jugendlichen, die mit chronisch kranken
Geschwistern aufwachsen, ist einerseits dadurch gekennzeichnet, dass sie mit
Einschrankungen konfrontiert sind und andererseits doch ein normales Leben

fuhren wollen.

Welche Hilfeleistungen werden von Kindern und Jugen dlichen, die
mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, erbr acht?

Kinder und Jugendliche, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen,
leisten sehr vielfaltige Hilfen. Sie passen auf ihre Geschwister auf, helfen in
Haushalt und Garten, stehen ihren Familien mental bei, gleichen koérperliche
Einschrankungen ihrer chronisch kranken Geschwister aus, verabreichen
Medikamente und leisten Unterstitzung bei der Wundversorgung. Welche
Hilfen Kinder und Jugendliche leisten, scheint fiir sie selbst nicht von grof3er
Bedeutung zu sein, viel wichtiger ist ihnen, dass sie ,fur ihre Familie da sind*,
wenn diese Hilfe benotigt.

Aufgrund des nichtvorhersehbaren Krankheitsverlaufs, kann der Hilfebedarf von
einem Moment auf den anderen steigen. So konnen neben regelméafig
durchgefuhrten Téatigkeiten plotzlich auch unerwartete Téatigkeiten anfallen.
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Kinder und Jugendliche sind standig in Bereitschaft, um jederzeit Hilfe leisten
zu kénnen, insbesondere wenn eine Akutsituation oder eine Verschlechterung
des Gesundheitszustandes des Bruders/der Schwester eintritt.

Fur gesunde Kinder und Jugendlichen ist es selbstverstandlich ihren chronisch
kranken Geschwistern und ihren Eltern zu helfen. Sie helfen dort, wo gerade
Hilfe bendtigt wird. Dabei wissen sie genau was zu tun ist. Kinder und
Jugendliche fuhren Hilfeleistungen entweder selbststandig aus oder
unterstitzen eines ihrer Familienmitglieder bei verschiedenen Téatigkeiten. Von
grol3er Bedeutung sind dabei soziale Ressourcen. Die im Rahmen dieser Arbeit
interviewten Kinder und Jugendlichen berichten von sehr gut ausgebauten
familialen Netzwerken auf die sie jederzeit zurtickgreifen kénnen.

Das Helfen wird héaufig als ,nervig“ erlebt, insbesondere dann, wenn die Kinder
und Jugendlichen lieber etwas anderes machen wirden. Trotzdem ist es fur sie

wichtig jederzeit ,fur die Familie da zu sein®.

Welchen Einfluss hat die chronische Erkrankung eine S
Geschwisters auf die betroffenen Kinder und Jugendl ichen?

Die Tatsache mit einem chronisch kranken Geschwister aufzuwachsen, bringt
sehr unterschiedliche und auch sehr spezielle Aspekte mit sich. Schon frih
werden die gesunden Kinder und Jugendlichen mit Situationen konfrontiert, die
sehr komplex erscheinen. Kinder und Jugendliche lernen mit
krankheitsbedingten Situationen umzugehen und machen Erfahrungen, die
Gleichaltrige, die keinen chronisch kranken Bruder/keine chronisch kranke
Schwester haben, im Normalfall nicht oder erst spater machen. Einerseits
scheint die Reife, die vor allem durch Selbstbewusstsein, Empathie und
Toleranz gekennzeichnet ist, bei gesunden Kindern und Jugendlichen sehr
ausgepragt zu sein, andererseits erfahren sie auch, was es bedeutet verzichten
zu mussen und mit eigenen Bedurfnissen zuriickzustecken.

Wenn Situationen eine Belastung fur gesunde Kinder und Jugendliche
darstellen, wiinschen sie sich haufig, dass ihre Geschwister nicht chronisch
krank sind. Da sie aber auch wissen, dass die chronische Krankheit eine
Tatsache ist, die sie nicht beeinflussen kénnen, versuchen sie der Situation als
gesunde Geschwister auch positive Aspekte der chronischen Krankheit und den
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Hilfen, die sie leisten, abzugewinnen. Manche Kinder und Jugendliche sehen es
als Mdglichkeit ihre Familien unterstitzen und entlasten zu kénnen und in
weiterer Folge auch Anerkennung fir geleistete Hilfen zu bekommen. Auch
scheint dadurch der Zusammenhalt innerhalb der Familie sehr gut zu sein. Die
chronische Krankheit ihrer Geschwister fihrt dazu, dass Kinder und
Jugendliche ihren Familien helfen und sie Tatigkeiten ibernehmen muissen, die
fur andere Kinder und Jugendliche nicht alltaglich sind. Sie erlernen
beispielsweise mentale Fahigkeiten und pflegerische Fertigkeiten, um ihre
Geschwister und ihre Eltern unterstitzen kénnen. Die gesunden Geschwister
berichten auch davon, dass sie nicht nur ihren Familien helfen, sondern auch
anderwartig sozial engagiert sind und sich auch vorstellen kénnen, spater einen

Beruf im sozialen Bereich zu ergreifen.

Allgemein lasst sich feststellen, dass Akutsituationen beziehungsweise eine
Verschlechterung des Gesundheitszustandes des Bruders/der Schwester das
Erleben stark beeinflussen. In Bezug auf die Beantwortung aller drei
Forschungsfragen sind solche Situationen daher immer zu bertcksichtigen. Auf
das allgemeine Erleben wirken sich Akutsituationen insofern aus, als dass die
Normalitdt der Kinder und Jugendlichen unterbrochen wird. Auch ist in
Akutsituationen das Ausmald des Hilfebedarfs grof3er und in weiterer Folge ist
auch der Einfluss auf die Kinder und Jugendlichen stérker. Genau in solchen
Situationen sind soziale Ressourcen von grof3er Bedeutung. Zwar sind die
familialen Netzwerke, der im Rahmen dieser Arbeit interviewten Kinder und
Jugendlichen, au3erordentlich gut ausgebaut und auch fast jederzeit erreichbar,
trotzdem scheinen diese Situationen eine grof3e Belastung fur die Familie zu

sein.

5.2 Geschwister chronisch kranker Kinder und

Jugendlicher

Das Ziel der vorliegenden Studie war es, Einsicht in die Situation von Kindern
und Jugendlichen, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu

erlangen. Sowohl die Ergebnisse dieser Arbeit als auch die Erkenntnisse der
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Literaturanalyse bestéatigen, dass die chronische Krankheit eines Kindes die
gesamte Familie, somit auch die gesunden Geschwister, betrifft.

Eine Besonderheit der vorliegenden Arbeit besteht darin, dass betroffene
Geschwister selbst befragt wurden. Die Literaturanalyse zeigt, dass in vielen
Studien haufig auch die Eltern betroffener Geschwister interviewt wurden,
wodurch manche Erkenntnisse als problematisch anzusehen sind.

Auch ist zu erwadhnen, dass der Fokus, das Krankheitsbild der Geschwister
betreffend, auf chronischen Krankheiten allgemein liegt. Zwar konzentrieren
sich manche Studien auch auf Geschwister chronisch Kranker allgemein, doch
in den meisten Publikationen liegt das Hauptaugenmerk auf Kindern und
Jugendlichen mit Geschwistern, die eine Behinderung oder ein bestimmtes
Krankheitsbild aufweisen.

Aufgrund der offen gehaltenen Forschungsfragen war es moéglich, sowohl
negative als auch positive Aspekte des Zusammenlebens mit einem chronisch
kranken Geschwister zu erforschen. Auch in den Erkenntnissen der
Literaturanalyse sind positive und negative Auswirkungen festzustellen. Somit
lassen sich die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit und die der Literaturanalyse

gut miteinander vergleichen.

Nach Schaeffer und Moers (2010) unterbricht die Diagnose einer chronischen
Krankheit eines Kindes die familidre Routine, was eine Anpassung des Alltags
notwendig macht. Auch die befragten Geschwister berichten davon, dass die
chronische Krankheit einen Einfluss auf den Familienalltag hat und
Veranderungen mit sich bringt. Zwar muss die chronische Krankheit im Alltag
immer berlcksichtigt werden, wodurch auch die gesunden Geschwister
Einschrankungen erleben, trotzdem wird der Umgang damit fur die betroffenen
Familien bald zur Routine.

Eine Besonderheit chronischer Krankheiten ist die spezielle Verlaufsdynamik,
die durch eine wechselnde Abfolge von krisenhaften, instabilen und stabilen
Phasen gekennzeichnet ist (Schaeffer & Moers, 2010), wodurch der Alltag der
Familien durch eine stadndige Ungewissheit gepragt ist. Tritt eine Akutsituation
oder eine Verschlechterung des Gesundheitszustandes des chronisch kranken
Kindes ein, so wird die Alltagsroutine immer wieder aufs Neue unterbrochen

und erfordert von den Familien eine Anpassung an die Veréanderungen.
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Morof Lubkin (2002) geht davon aus, dass den Familien die Anpassung vor
allem dann gelingt, wenn alle Familienmitglieder den gleichen L&sungsweg
verfolgen, um Normalitat zuriickzugewinnen. Den Ergebnissen dieser Arbeit
nach zu urteilen, kann die Verfolgung eines gemeinsamen Ziels, in dem Fall die
Erreichung von Normalitdt, dazu fihren, dass der Familienzusammenhalt
besonders stark wird.

Dass die chronische Krankheit ein Faktor im Leben der Familien ist, der immer
berticksichtigt werden muss, bestatigen sowohl die Ergebnisse der
Literaturanalyse als auch die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit. Nach von
Hagen und Schwarz (2009) sind betroffene Familien insofern tagtaglich mit der
chronischen Krankheit konfrontiert, als dass diese bei der Alltagsplanung
beachtet werden muss. Freizeit- und Urlaubsgestaltung erfolgen immer unter
Bertcksichtigung der chronischen Krankheit, was auch die Ergebnisse der
vorliegenden Studie zeigen. Insbesondere Gemeinschaftsaktivitaten der
Familien werden von den Bedurfnissen des chronisch kranken Kindes abhangig
gemacht. Dadurch erleben gesunde Geschwister sehr friih, was es bedeutet
verzichten zu mussen und auch weniger Aufmerksamkeit zu erhalten. In den
meisten Familien stehen die chronisch kranken Kinder im Mittelpunkt des
Interesses. Denn die Betreuung und Pflege der chronisch kranken Kinder
erfordert viel Zeit und viele Ressourcen. Daher gilt die meiste Aufmerksamkeit
den chronisch kranken Kindern, was nicht selten dazu fihrt, dass sich die
gesunden Kinder ungerecht behandelt fuhlen. (Petermann, Bode & Schlack,
1990; Morof Lubkin, 2002). Sie mussen Rucksicht Uben und mit ihren eigene
Bedurfnissen zurtickstecken (Achilles, 2005; O Brien, Duffy & Nicholl, 2009).
Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit zeigen, dass gesunde Kinder und
Jugendliche insbesondere dann das Gefihl haben nicht gesehen zu werden,
wenn sich der Gesundheitszustand ihrer chronisch kranken Geschwister
verschlechtert. Solche Situationen verlangen von den gesunden Geschwistern
eine verstarkte Rucksichtnahme. Nicht selten entwickeln Kinder und
Jugendliche dadurch ihren Geschwistern beziehungsweise ihren Eltern
gegenuber Emotionen, wie Wut oder Hass (Luscher, 1997). Zugleich fuhlen sie
sich auch schuldig, weil sie im Gegensatz zu ihren Geschwistern an keiner
chronischen Krankheit leiden (Bank & Kahn, 1989). Ahnliche Ergebnisse zeigt
auch die vorliegende Studie auf. Zu der bestehenden Wut gegenuiber ihren

83



Geschwistern beziehungsweise ihren Eltern kommt hinzu, dass sie dieser
keinen freien Lauf lassen dirfen, was von ihnen als sehr belastend erlebt wird.

Eine weitere Belastung stellt die Tatsache dar, dass gesunde Kinder und
Jugendliche verstarkt den Anforderungen, Erwartungen und Wunschen ihrer
Eltern ausgesetzt sind. Sie versuchen den ,Mangel“ des chronisch kranken
Kindes auszugleichen und die Rolle des Erfolgstragers der Familie zu erfillen
(Frick, 2006; Seiffge-Krenke et al., 1996). Dieses Phanomen ist auch in den
Ergebnissen dieser Studie zu sehen. Mit keiner Ausnahme sind alle befragten
Kinder und Jugendlichen jeweils das einzig gesunde Kind in ihrer Familie und
somit auch diejenigen, die verstarkt die hohen Erwartungen ihrer Eltern zu
spuren bekommen. Dadurch fuhlen sich viele gesunde Geschwister unter Druck

gesetzt.

Das Leben von Kindern und Jugendlichen mit chronisch kranken Geschwistern
ist unter anderem gekennzeichnet durch Einschrankungen, Verzicht,
Ungewissheit, Rucksichtnahme und Druck. Durch das Zusammenleben mit
einem chronisch kranken Geschwister kdnnen sich flr sie aber auch positive
Aspekte ergeben. Wie weiter oben schon erwdhnt, kann sich der Umstand der
chronischen Krankheit eines Kindes positiv auf den Familienzusammenhalt und
die Beziehungen innerhalb der Familie auswirken. Bei den gesunden Kindern
und Jugendlichen selbst, ist eine sehr ausgepragte soziale Reife erkennbar, die
ihnen dabei hilft andere Menschen besser zu verstehen und schwierige
Situationen zu meistern (Seiffge-Krenke et al., 1996; Liuischer, 1997). Ahnliches
zeigen auch die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit. Die Geschwister machen
Erfahrungen, die Gleichaltrige eher nicht oder erst spater machen, und missen
viele krankheitsbedingte Situationen meistern. Dadurch scheint ihnen nicht nur
der Umgang mit ihren Geschwistern leicht zu fallen, sondern auch mit anderen
Menschen. Sie entwickeln empathische Fahigkeiten, sind aufmerksam und
verstandnisvoll anderen Menschen gegeniber. Nach Achilles (2005) kénnen
sich fur  die betroffenen Geschwister  charakterbildende und
entwicklungsfordernde Aspekte, wie Toleranz, Sensibilitdt, Belastbarkeit und
soziales Engagement, ergeben. Was das soziale Engagement betrifft, scheint

dieses bei den interviewten Kindern und Jugendlichen sehr ausgepragt zu sein.
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Das Bedurfnis helfen zu konnen, dirfte sich auch auf andere Menschen
ausweiten.

Auch fuhrt die chronische Krankheit eines Geschwisters bei den Kindern und
Jugendlichen nicht selten dazu, dass sich Eigenschaften, wie Unabhé&ngigkeit,
Selbststandigkeit und  Verantwortungsbewusstsein, im Vergleich zu
Gleichaltrigen starker ausbilden (Seiffge-Krenke et al., 1996; Frick, 2006).

Wie Kinder und Jugendliche die chronische Krankheit ihrer Geschwister erleben
und welche Aspekte sich dadurch fir sie ergeben, hangt von verschiedenen
Faktoren ab. Nach Frick (2006) sind vor allem die Art der Erkrankung, das Alter
beziehungsweise der Entwicklungsstand des gesunden Bruders/der gesunden
Schwester, die Haltung der Eltern und insbesondere die zur Verfiigung
stehenden Ressourcen ausschlaggebend dafiir, wie sich die chronische
Erkrankung auf die gesunden Kinder und Jugendlichen auswirkt. Fur die
Bewaltigung der Krankheit innerhalb der Familie sind vor allem soziale inner-
und aul3erfamiliale Ressourcen von grof3er Bedeutung (Luscher, 1997). Der
Grof3teil der Interviewteilnehmerinnen berichtet von sehr gut ausgebauten
innerfamilialen  Netzwerken, die einen positiven Einfluss auf die
Krankheitsbewdltigung haben. Auch die Ergebnisse der Literaturanalyse
bestétigen, dass Geschwister chronisch Kranker, die mehr soziale
Unterstitzung erhalten, weniger Verhaltensauffalligkeiten aufweisen und
seltener an Depressions- und Angstzustéanden leiden (O Brien, Duffy & Nicholl,
2009).

5.3 Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige -
Erleben und Gestalten familialer Pflege (Metzing, 2  007)

Die Studie ,Kinder und Jugendliche als pflegende Angehdrige — Erleben und
Gestalten familialer Pflege* von Metzing (2007) zielt darauf ab, Einsicht in die
familiale und personliche Situation von Kindern und Jugendlichen, die von
chronischer Krankheit eines ihrer Familienmitglieder betroffen sind, zu erlangen.
Welches Familienmitglied von einer Krankheit betroffen ist, legt Metzing (2007)
dabei nicht fest. Hingegen beschrankt sich die vorliegende Arbeit auf Kinder

und Jugendliche, die mit einem chronisch kranken Geschwister aufwachsen.
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Was das Krankheitsbild der Familienangehdrigen betrifft, liegt in beiden Studien
der Fokus auf chronischen Krankheiten.

Um Einsicht in die familiale und persoénliche Situation der Kinder und
Jugendlichen zu erlangen, wurden sowohl im Rahmen der vorliegenden Arbeit
als auch der Studie von Metzing (2007) qualitative Interviews gefuhrt. Im
Gegensatz zu der vorliegenden Studie wurden in der Studie von Metzing (2007)
zusatzlich zu den betroffenen Kindern und Jugendlichen selbst, auch deren
Eltern beziehungsweise Grol3eltern befragt.

Die Datensammlung und Datenanalyse erfolgte in beiden Studien in Anlehnung
an die Methode der Grounded Theory.

Unabhangig davon, ob Eltern oder Kinder erkranken, die chronische Krankheit
und der damit einhergehende Hilfe- und Pflegebedarf betreffen die gesamte
Familie und erfordern hohe Anpassungsleistungen. Nach Metzing (2007) fuhrt
eine chronische Krankheit dazu, dass die Betroffenen bestimmte Tatigkeiten
nicht mehr selbststédndig Ubernehmen kénnen, was eine Umverteilung der
Aufgaben innerhalb der Familien notwendig macht. Mit dem Unterschied, dass
es sich bei den Familienangehorigen der vorliegenden Studie ausschlie3lich um
Geschwister der Kinder und Jugendlichen handelt und diese aufgrund ihrer
gleichen Position auch ahnliche Aufgaben haben, tritt haufig der Fall ein, dass
sich zwar nicht die Art der Hilfen verandert, aber das Ausmal der Hilfen steigt.
Zu einer Umverteilung kommt es dann, wenn Eltern mit der chronischen
Krankheit ihrer Kinder aus- beziehungsweise Uberlastet sind und in weiterer

Folge ihre Aufgaben nicht mehr Glbernehmen kénnen.

Um den Familienalltag aufrechtzuerhalten, versuchen Kinder und Jugendliche
nach Metzing (2007) ,die Familie zusammenzuhalten®. Sie ,fullen die Licken®,
die durch die chronische Krankheit entstehen, indem sie verschiedenste
Tatigkeiten Ubernehmen und ,sind stéandig in Bereitschaft‘ ihre Aufgaben
auszudehnen oder neue Aufgaben zu Ubernehmen. Im Rahmen der
vorliegenden Studie hat sich in Bezug auf die Hilfen, die gesunde Geschwister
leisten, das Phanomen ,fir die Familie da sein” ergeben. Fur eine bestmdgliche
Umsetzung ,sammeln sie Erfahrungen und eignen sich Wissen an“. Aul3erdem

sind Kinder und Jugendliche ,jederzeit bereit, um ihre Familien unterstiitzen zu
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konnen. Sowohl das Phanomen ,die Familie zusammenhalten als auch das
Phanomen ,fur die Familie da sein“ beschéaftigen sich mit den Hilfeleistungen,
die Kinder und Jugendliche erbringen. Nach Metzing (2007) kénnen die Hilfen
sehr vielfaltig sein. Sie unterteilt die Art der Hilfen in vier Hauptkategorien mit
jeweils untergeordneten Subkategorien:

» Hilfen fur die Familie : Damit sind jene Tatigkeiten gemeint, die dazu
beitragen, den Familienalltag aufrechtzuerhalten. Kinder und Jugendliche
tibernehmen hauswirtschaftliche Aufgaben, die die Familienangehdrigen
aufgrund ihrer chronischen Krankheit nicht durchfiihren kénnen. Es wird
unterschieden zwischen Hilfen ,innerhalb der Wohnung* (z.B. putzen und
aufraumen, Essen zubereiten, Wasche machen) und ,aul3erhalb der
Wohnung* (z.B. einkaufen, rund ums Haus, Organisatorisches).

» Hilfen fUr die erkrankte Person : Wie die Bezeichnung schon vermuten
lasst, handelt es sich hier um Hilfen, die explizit auf die erkrankte Person
gerichtet sind. Dazu zahlen: ,kdorperbezogene Hilfen* (z.B. an- und
ausziehen), ,emotionale Hilfen" (z.B. da sein und trésten), ,medizinisch-
therapeutisch Hilfen“ (z.B. Medikamentenregime), ,Ubersetzende Hilfen*
(z.B. bei Fremdsprachen), ,aufpassende und schitzende Hilfen“ (z.B. fur
Sicherheit sorgen) und Hilfen im Notfall® (z.B. medizinisch-
therapeutisch).

* Hilfen fur gesunde Angehorige : Darunter fallen einerseits die
.Betreuung von Geschwistern® (z.B. aufpassen, schulisch) und
andererseits die ,Entlastung gesunder Eltern“ (z.B. emotional, praktisch).

e Hilfen fur sich selbst : Kinder und Jugendliche missen ,Verantwortung
tibernehmen® und Tatigkeiten selbst ausfiihren, die eigentlich von den
Eltern Gbernommen werden.

Auch die vorliegende Studie kommt zu dem Ergebnis, dass die Hilfeleistungen,
die von Geschwistern chronisch Kranker erbracht werden, sehr komplex sind.
Sie helfen in Haushalt und Garten, passen auf ihre chronisch kranken
Geschwister auf, unterstiitzen ihre Familien mental, tbernehmen medizinische
Tatigkeiten oder gleichen korperliche Einschrankungen ihrer Geschwister aus.
In wenigen Punkten unterscheiden sich die Hilfen, so zum Beispiel in Bezug auf
.Hilfen auRerhalb der Wohnung®, wie Metzing (2007) sie zusammenfasst. Dazu

zahlt sie Tatigkeiten rund ums Haus, einkaufen und Organisatorisches. Kinder
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und Jugendliche der vorliegenden Studie berichten nur von Hilfen im Garten,
wie beispielsweise Rasen mahen. Dieser Unterschied ist vermutlich darauf
zuruckzufihren, dass in der Studie von Metzing (2007) die chronisch kranken
Familienangehérigen die Eltern sind und nicht wie in der vorliegenden Studie
die Geschwister.

Dass Kinder und Jugendliche ,in Bereitschaft sind“ beziehungsweise ,jederzeit
bereit sind“ ist auf den Umfang der Hilfen, den Metzing (2007) in die Bereiche
LJAusmafd® und ,Zeitpunkt“ gliedert, zurickzufiihren. Das Ausmal} der Hilfen wird
dabei von verschiedenen Faktoren, wie Schwere und Verlauf der Krankheit
oder dem Alter der Kinder, beeinflusst. Den Zeitpunkt der Hilfen betreffend ist
festzuhalten, dass Kinder und Jugendliche dann Aufgaben tbernehmen, wenn
die Notwendigkeit dazu besteht. Sowohl die Ergebnisse der vorliegenden
Studie als auch die Ergebnisse der Studie von Metzing (2007) zeigen, dass
Kinder und Jugendliche regelmafige, zur Routine gewordene und
unregelméRige, durch den unvorhersehbaren Krankheitsverlauf bedingte,

Hilfeleistungen erbringen.

Die chronische Krankheit eines Familienangehdrigen und der damit
einhergehende Hilfe- und Pflegebedarf kann sich auf Kinder und Jugendliche
sowohl negativ als auch positiv auf die Betroffenen auswirken.

Im Fokus der Studie von Metzing (2007) stehen vor allem Auswirkungen, die
sich durch pflegerisches Handeln der Kinder und Jugendlichen ergeben. Einen
chronisch kranken Familienangehdrigen zu pflegen, kann fur Kinder und
Jugendliche kérperliche, schulische, soziale und emotionale Auswirkungen zur
Folge  haben. Mudigkeit, Schlafmangel, Konzentrationsschwéchen,
nachlassende Noten, Fehlzeiten in der Schule und eingeschrankte
Freizeitaktivitdten sind keine Seltenheit im Leben von pflegenden Kindern und
Jugendlichen.

Neben den Auswirkungen, die sich durch pflegerisches Handeln ergeben,
beschaftigt sich Metzing (2007) auch mit allgemeinen Auswirkungen einer
chronischen Krankheit eines Familienangehorigen auf Kinder beziehungsweise
Jugendlichen und deren Familien. Schon frih werden gesunde Geschwister mit
Einschrankungen konfrontiert. Die chronische Krankheit muss immer

beriicksichtigt werden und der Pflege- oder Hilfebedarf fihrt in den meisten
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Féllen dazu, dass gesunde Kinder und Jugendliche helfen missen. Um ,die
Familie zusammenzuhalten® oder im Fall der vorliegenden Studie . fur die
Familie da zu sein“ nehmen Kinder und Jugendliche viel auf sich und erbringen
hohe Verzichtleistungen. Nach Metzing (2007) leiden Kinder und Jugendliche
vermehrt an Angsten. Einerseits haben sie Angst, dass sich der
Gesundheitszustand der Familienangehdrigen verschlechtert, andererseits
haben sie Angst vor ihren Familienangehdrigen.

Positiv kann sich eine chronische Krankheit auf den Familienzusammenhalt
auswirken. Das Ziel gemeinsam die chronische Krankheit zu bewaltigen,
scheint die Familienmitglieder zu verbinden. Auch sehen manche Kinder und
Jugendliche die Hilfen als Chance, Zeit mit ihren Familienangehoérigen
verbringen zu kénnen. Dass Kinder und Jugendliche schon frih Verantwortung
fur sich und fir andere Ubernehmen, kann sich durchaus positiv auf ihr Leben
auswirken. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie bestatigen, dass gesunde
Geschwister sehr ausgepragte empathische Fahigkeiten, wie Reife oder
Toleranz, besitzen. Kinder und Jugendliche sprechen auch davon, dass ihnen
der Umgang mit Menschen im Allgemeinen sehr leicht fallt und sie sich daher

teilweise auch sozial engagieren.

Trotz der chronischen Krankheit eines Familienangehdérigen wollen Kinder und
deren Familien nach Metzing (2007) ,normal weiterleben kénnen®. Aus Sicht
der Kinder und Jugendlichen, die mit einem chronisch kranken Geschwister
aufwachsen, hat sich im Rahmen der vorliegenden Arbeit das Phanomen
.Normalitat anstreben” herausgebildet. Beide Studien zeigen, dass Kinder und
Jugendliche sich bewusst Uber die Dauerhaftigkeit der chronischen Krankheit
ihrer Familienangehdrigen sind. Im Fall der Studie ,Kinder und Jugendliche als
pflegende Angehorige — Erleben und Gestalten familialer Pflege* scheint
Hoffnung trotzdem eine essentielle Antriebskraft dafiir zu sein, dass Familien
das Leben mit einer chronischen Krankheit bewaltigen und Normalitat leben
konnen.

Schwierig ist es Normalitat zu leben, wenn Akutsituationen eintreten und der
Pflege- oder Hilfebedarf rapide steigt. Solche Situationen koénnen zu
Uberforderung der Familien fihren. Nach Metzing (2007) auRern Eltern den

klaren Wunsch nach Unterstitzung von Aul3en, die zur Entlastung der Familie
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beitragt. Dass Unterstitzung in Akutsituationen hilfreich ist, zeigen auch die
Ergebnisse der vorliegenden Studie. So scheinen Kinder und Jugendliche, die
jederzeit auf ihr familiales Netzwerk zurtickgreifen konnen, krankheitsbedingte
Situationen besser zu verarbeiten und auch schneller wieder in ihre
Alltagsroutine zuruckzufinden. Die Eltern in der Studie von Metzing (2007)
wiurden sich einerseits professionelle Ansprechpersonen, andererseits
Gesprachspartnerinnen, mit denen sie sich austauschen kénnen, wiinschen. Im
Gegensatz dazu, scheint die Strategie der Kinder und Jugendlichen, die im
Rahmen dieser Studie interviewt wurden vor allem das Verdrdngen der
chronischen Krankheit ihrer Geschwister zu sein.

5.4 Implikationen fir die Pflege und die Pflegefors  chung

In den letzten Jahrzehnten ist die Zahl chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher drastisch gestiegen. Forscherinnnen gehen davon aus, dass die
Zahl auch weiterhin steigen wird. Dabei sind nicht nur die erkrankten Kinder
selbst von einer chronischen Krankheit betroffen, sondern auch die Familien.
Aus pflegewissenschaftlicher Perspektive stellen Familien eine bedeutende
soziale Ressource fur die Krankheitsbewéltigung dar. Padagogischen
Erkenntnissen ist wiederum zu entnehmen, dass Geschwisterbeziehungen zu
den intensivsten zwischenmenschlichen Beziehungen zahlen. Trotz diesem
Wissen besteht ein Mangel an empirischen Erkenntnissen aus Sicht von
Kindern und Jugendlichen, die von chronischer Krankheit ihrer Geschwister
betroffen sind.

Das Ziel der vorliegenden Studie war es, Einsicht in die Situation von Kindern
und Jugendlichen, die mit chronisch kranken Geschwistern aufwachsen, zu
erlangen. Welche Relevanz dieses Thema fir die Pflege und die

Pflegeforschung hat, wird im Folgenden beschrieben.

Die gewonnenen Erkenntnisse der vorliegenden Arbeit sollen einen Beitrag zum
Verstandnis der Situation von Kindern und Jugendlichen, die mit chronisch
kranken  Geschwistern  aufwachsen, leisten. Personen, die im
Gesundheitswesen, insbesondere in der Pflege, tatig sind, konnen die

Erkenntnisse dazu nutzen, um den Hilfe- und Unterstitzungsbedarf der
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gesunden Geschwister besser einschatzen zu kénnen. Viele der betroffenen
Kinder und Jugendlichen erhalten zu wenig Zuwendung, Anerkennung und
Verstandnis, was zu seelischen Verletzungen, Entwicklungsschaden oder sogar
schweren psychosomatischen Erkrankungen fuhren kann. Gelingt es den Hilfe-
und Unterstitzungsbedarf der Kinder und Jugendlichen abzuschatzen und
pflegerisches Handeln auf die individuellen Bedurfnisse abzustimmen, kénnten
diese Risiken vermieden werden. Auch kénnen die Erkenntnisse dieser Studie
dazu beitragen, dass Herausforderungen und Probleme im Leben der Kinder
und Jugendlichen frih erkannt und in weiterer Folge vermieden
beziehungsweise bestmdglich geldst werden. Dadurch kdnnten Lebensqualitét

und Wohlbefinden der gesunden Geschwister gesteigert werden.

Was die Pflegeforschung betrifft, waren weitere Untersuchungen lber das
Leben von Kindern und Jugendlichen, die von chronischer Krankheit ihrer
Geschwister betroffen sind, winschenswert. Eine Schwierigkeit besteht darin,
betroffene  Kinder und Jugendliche zu identifizieren und deren
Unterstitzungsbedarf abzuschatzen. Grund dafir ist der unvorhersehbare
Verlauf chronischer Krankheiten. In Akutsituationen scheint der Hilfe- und
Unterstitzungsbedarf auch bei den gesunden Geschwistern hoch zu sein,
selbst wenn diese auf familiale Netzwerke zuriickgreifen kdnnen. Um noch
mehr Einsicht und Verstandnis fir die Situation der Kinder und Jugendlichen zu
bekommen und entsprechende Unterstitzungs- und Interventionsmdglichkeiten

ausarbeiten zu konnen, waren weitere Untersuchungen sinnvoll.
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8.2 Einverstandniserklarung
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8.3 Interviewleitfaden
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8.4 Curriculum Vitae

Personliche Daten

Name:
Geburtsdatum:
Geburtsort:
Familienstand:
Staatsburgerschatft:

Ausbildung

1993 - 1997
1997 - 2001
2001 - 2006

Seit 2006

Berufliche Tatigkeiten

07/2004 — 08/2004
07/2005 — 08/2005
07/2008 — 08/2008
08/2009 — 09/2009

08/2005 — 09/2005

08/2008 — 09/2008

2006 — heute

Besondere Kenntnisse

Sprachkenntnisse:

EDV-Kenntnisse:

Fuhrerschein B

Maria Weber
31.12.1986
Maodling

ledig
Osterreich

Volksschule in 2344 Maria Enzersdorf
Sportgymnasium in 2344 Maria Enzersdorf

Hohere Lehranstalt fur Produktmanagement &

Prasentation in 2340 Mddling

— Reife- und Diplomprifung

Studium der Pflegewissenschaft an
Universitat Wien

Kindergarten der Gemeinde Giel3hubl
2372 GielR3hubl
Kinderbetreuung

Arbeiterkammer Niederdsterreich
1060 Wien
Offentlichkeitsarbeit

Pensionistenwohnhaus Atzgersdorf
1230 Wien
Praktikum im stationaren Bereich

diverse Tatigkeiten

Schreibarbeit, Eventbetreuung, Promotion
(Automatisierungstechnik Ledwinka, Vitra,
Getrankevertrieb Daniela Wunderl)

Englisch (in Wort und Schrift)
Franzdsisch (Basiswissen)

MS Office

Adobe Photoshop CS2
Macromedia Dreamweaver
Macromedia Flash
Macromedia Freehand

Ja
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