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Zusammenfassung

Diese Diplomarbeit soll einen Einblick in das Leben von Jugendlichen mit
einem chronisch korperlich erkrankten Elternteil geben. Damit sind junge
Menschen von 10 bis 18 Jahren gemeint, die aufgrund der Erkrankung des

Elternteils Tatigkeiten zu Hause Ubernehmen.

Das Ziel der Arbeit ist es einen Einblick in das Leben dieser zu geben und
damit einen ersten Schritt in der Erforschung dieses Themas in Osterreich zu

setzen.

Es wurden insgesamt zehn Interviews mit Jugendlichen zwischen 12 und 18
Jahren durchgefuhrt. Diese Interviews wurden danach mithilfe der Grounded
Theory von Corbin und Strauss ausgewertet.

Die Ergebnisse der Untersuchung waren sehr vielseitig. Das Ausmal der
Tatigkeiten, die Jugendliche Gbernehmen, ist abhéngig vom Schweregrad der
Erkrankung, der Anzahl der ,helfenden Hande, der Familienkonstellation und
der Geschwisterfolge. Je nach Ausmal} der Pflegebedurftigkeit des Elternteils
mussen Jugendliche hauswirtschaftliche Tatigkeiten, wie kochen, putzen oder
Wasche waschen, Gbernehmen. Die Pflege am Erkrankten selbst wird durch
die Hilfe beim An- und Ausziehen, durch das Baden oder durch die
Medikamentengabe deutlich gemacht. Es fallen auch Hilfen fur andere
Familienmitglieder an, wie zum Beispiel das Aufpassen auf jlingere

Geschwister.

Einerseits sind Jugendliche in die Pflege sehr stark einbezogen, vor allem bei
allein erziehenden Erkrankten. Andererseits versuchen Eltern, die gentigend
Geld zur Verfigung haben, ihr Kind durch professionelle Hilfe zu entlasten
oder der Erkrankte ist gro3tenteils selbststandig und nur bedingt auf die Hilfe
anderer angewiesen.

Wesentliche Phanomene, die im Bezug auf die Situation von pflegenden
Jugendlichen auftreten sind ,da sein/in Bereitschaft sein®, ,sich verantwortlich
fuhlen® und ,jemanden zum Reden haben®. Viele Jugendliche verzichten auf
ihre personliche Freizeit, der Freundeskreis wird enger oder sie haben gar
keine Zeit Freunde auf3erhalb der Schule zu treffen. Positive Auswirkungen

der Pflege sind vor allem Reife, Stolz und die gute Beziehung zum Erkrankten.
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Negative Auswirkungen sind Schulprobleme, emotionale Belastungen, wie
Traurigkeit, und dass Jugendliche aufgrund der Sorgen, die sie haben, nicht
abschalten kénnen.

Es konnte festgestellt werden, unter Berticksichtigung der unterschiedlichen
Teilnehmerzahl und der unterschiedlichen GroRe der Arbeiten, dass die
Ergebnisse der Untersuchung sehr ahnlich oder zum Teil identisch mit den

Ergebnissen aus der Arbeit von Metzing in Deutschland sind.
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Abstract

This diploma thesis should give an insight into the lives of young people who
live with a chronically physically ill parent. So that young people from 10 to 18
years are meant who take over activities at home because of the parent’s
disease.

The aim of this work is to give an insight into the lives of these young carers

and to set a first step in the research of this topic in Austria.

There were a total of ten interviews conducted with adolescents between 12
and 18 years. These interviews were analysed with the grounded theory of
Strauss and Corbin.

The results of the study were very diverse. The extent of the activities, which
are taken over by the young carers, is depending on the severity of the
disease, the number of “helping” hands, the family constellation and birth
order. Depending on the degree of care dependency young people have to
take over household activities like cooking, cleaning or doing laundry. The
patient care themselves is made clear by the help with dressing and
undressing, bathing or by the medication. It also includes support for other

family members, for example looking after younger siblings.

On the one hand young people are very much involved in the care, especially
among single patients. On the other hand parents want to release their child
with professional help, if they have enough money, or the sufferer is mostly
autonomous and he/she is only conditionally depended on the others help.

Significant phenomena, which occur with the situation of young carers, are “be
there /be ready,” “feel responsible” and “have someone to talk.” Many young
carers give up their personal free time, their circle of friends decrease or they
have no time to meet friends outside of school. Positive effects of care are
particularly ripe, pride and good relationship with the patient. Negative effects
are school problems, emotional stress, such as sadness, and that young

people cannot get away from it because of worries.

In consideration of the different number of participants and the different size of

the researches, it was found that the results of the study are very similar or

13



identical with the results from the research of Metzing in Germany.
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1. Einleitung

Chronische Krankheiten sind eine der am haufigsten auftretenden
gesundheitlichen Beeintréachtigungen in der heutigen Gesellschaft. Fast jeder
zweite Mensch auf der Welt leidet an solch einer Erkrankung. Viele
Untersuchungen zum Thema chronische Krankheit und Angehdrige zeigen,
dass nicht nur der Erkrankte selbst mit der Krankheit leben muss, sondern
auch die ganze Familie und das Leben dieser werden dadurch beeinflusst.
Dies stellt die Familie vor neue Herausforderungen und es kommt zu
Veranderungen im Alltag. Die Rollen in der Familie werden neu verteilt und
Familienmitglieder Ubernehmen Tatigkeiten, anders als in ,normalen®

Familien.

Die Ubernahme dieser neuen Rolle und die Mithilfe zu Hause konfrontieren
vor allem Kinder und Jugendliche mit Situationen, die zum Teil nur schwer
bewaltigbar sind. Viele Auswirkungen, sowohl positive als auch negative,

bringt das Leben als pflegendes Kind/pflegender Jugendlicher mit sich.

Diese Arbeit soll einen Einblick in das Gestalten des Alltages von
Jugendlichen als pflegende Angehdrige geben. Wie sie Situationen schildern
und mit Problemen im Alltag umgehen. Sie soll aufzeigen, mit wie viel Kraft
und doch Selbstverstéandlichkeit Kinder fur ihre Eltern da sind und
Einschrénkungen aufgrund der Erkrankung des Elternteils in Kauf nehmen.

Der Beginn der Arbeit beschreibt die Problemstellung, die Motivation und das
Ziel der Untersuchung. Weiteres wird im Literaturteil zuerst der Begriff
,chronische Krankheit“ definiert. Das ,trajectory illness“ Modell von Corbin und
Strauss und die Studie von Grypdonck sollen einen Einblick in das Leben mit
einer chronischen Krankheit geben. Danach werden bereits vorhandene
Ergebnisse der Literatur vor allem aus Grof3britannien und Deutschland zum
Thema ,Young Carers*®, also Kinder und Jugendliche als pflegende

Angehdrige, beschrieben.

Im dritten Teil der Arbeit, dem Forschungsprozess, wird die Durchfiihrung der
Forschungsarbeit genau angeftihrt, die Stichprobe wird darin festgelegt und
die Interviewteilnehmerinnen werden dargestellt.
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Der Hauptteil der Diplomarbeit ist der Ergebnisteil. Dieser beinhaltet die
wichtigsten Ergebnisse aus den Interviews, die anhand der Forschungsfragen
und der Phdnomene verdeutlicht werden.

Die Diskussion zum Abschluss soll den Vergleich zu den Ergebnissen aus
Deutschland und GroRRbritannien geben und soll einen Einblick in die

Relevanz fur die Pflege darstellen.
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2. Darstellung des Problems

Die Anzahl der Personen, die an einer chronischen Krankheit erkranken, steigt
zunehmend an und die Unterstitzung durch die eigene Familie zu Hause
rickt immer mehr in den Vordergrund. Aus der Forschung von Grypdonck
2005 geht hervor, dass ,Pflege von chronisch Kranken nur dann wirksam sein
kann, wenn sie aus der Perspektive der Familie geleistet wird“ (Grypdonck
2005, S.30). Die chronische Krankheit des Familienmitglieds betrifft die ganze
Familie und beeinflusst das Leben aller Personen, die in der Familie leben,
egal ob sie der Erkrankte selbst sind, in die Pflege mit eingebunden sind oder
nicht. (Grypdonck 2005)

In den letzten Jahren ist die familienorientierte Pflege als ein Bereich der
Pflegewissenschaft entstanden, der sich mit PhAnomenen innerhalb der
Familie beschaftigt. Ein Bereich davon ist die Pflege chronisch kranker
Menschen zu Hause durch andere Familienmitglieder.

Vor allem erwachsene Tochter (Schwiegertochter) sind von der Pflege
betroffen und muissen eine Vielzahl an Belastungen ertragen. Zum normalen
Alltag missen zusatzlich viele Aufgaben Glbernommen werden, die sehr
,vielschichtige Umstellungs- und Anpassungsleistungen® (Metzing 2007,

S. 17) erfordern.

Hierzu vorhandene Literatur bezieht sich vor allem auf Situationen in der
hauslichen Pflege, in denen sowohl der Erkrankte als auch der Pflegende von
héherem Alter sind. (Metzing, 2007) Doch nicht nur erwachsene

Familienmitglieder sind in die Pflege mit eingebunden, sondern auch

minderjahrige Kinder missen zu Hause mithelfen und teilweise die Pflege des
Erkrankten Gbernehmen.

Die Familie als Ganzes riickt in der familienorientierten Pflege in den
Mittelpunkt und somit ist auch die Situation der pflegenden Kinder im Haushalt
ein wichtiger Bestandteil der familienorientierten Pflegeforschung.

Mehrere Studien in Grof3britannien und die Arbeit von Metzing in Deutschland
zeigen, dass diese pflegenden Kinder und Jugendlichen vielen Belastungen

ausgesetzt sind aufgrund der Erkrankung des Elternteils (ebenda)
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Diese Belastungen tragen sowohl psychische, als auch physische und soziale

Auswirkungen mit sich.

Wie die Situation der pflegenden Kinder und Jugendlichen in Osterreich

aussieht, ist bis lang noch nicht untersucht worden.

Diese Untersuchung soll zeigen, welche Auswirkungen diese familiale
Situation auf Jugendlichen in der Familie hat und ob die Ergebnisse mit den

Untersuchungen von Grof3britannien und Deutschland vergleichbar sind.

2.1 Motivation und Ziel der Studie

Kinder sind eine der vulnerablen Menschengruppen in unserer Gesellschaft,
die nur dann Hilfe bekommen, wenn sie von Erwachsenen als hilfebedurftig
erkannt werden. Sie sind abh&ngig vom Wissen der ,Grol3en” und schweigen
bis sie gefragt werden. Unsere Aufgabe ist es, dieser Gruppe von Menschen
ein Verstandnis zu geben, ihnen zu zuhéren und ihre Bedurfnisse wahr zu
nehmen. Das ist die Motivation meiner Arbeit, das ,nicht Wissen® uber ein
Thema, das so entscheidend fur eine kleine Gruppe von pflegenden
Angehdrigen ist.

Meine personliche Motivation liegt an der eigenen Betroffenheit, nicht als
pflegendes Kind, sondern als chronisch kranke Mutter. Aufgrund meiner

Krankheit sind meine beiden Kinder auch in ihrem Alltag eingeschrankt.

Wie bereits erwahnt gibt es in Osterreich zu dem Thema ,Das Erleben von
Kindern als pflegende Angehodrige” keine Untersuchungen oder Informationen.
Das Ziel der Arbeit ist es daher einen kleinen Einblick in das Leben dieser
Jugendlichen zu geben und damit einen ersten Schritt in der Erforschung
dieses Themas zu setzen. Die Arbeit soll aufzeigen, wie Jugendliche ihre
Situation erleben und wie wichtig es daher ist, ihnen Unterstitzung zu
gewahrleisten, wenn diese erwinscht wird. Aul3erdem ist es mein Ziel, die
Osterreichische Gesellschaft mit diesem Thema zu konfrontieren und ein
Bewusstsein dafiir zu schaffen, dass es auch Kinder und Jugendliche gibt, die

zu Hause (mit-) pflegen.
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2.2 Forschungsfrage
Die Hauptforschungsfrage der Diplomarbeit lautet:

~Wie erleben Jugendliche als pflegende Angehorige eines chronisch korperlich
kranken Elternteils ihren Alltag?*

Unterfragen dazu sind:

1. ,Inwiefern beeinflusst die Krankheit des Elternteils den Alltag des
Jugendlichen?*

2. ,Wie sieht deren Alltag aus?*
3. , Welche Auswirkungen hat die Pflege auf das Kind? Positive und

negative? Emotionale und koérperliche?

Im Laufe der Untersuchung haben sich aufgrund von Themenbereichen in den
Interviews noch weitere Unterfragen gebildet, die nachtraglich als
Forschungsfragen hinzugefiigt wurden.

4. Warum pflegen Jugendliche? Welche Motivation haben sie?

5. Wie gehen Jugendliche mit der Krankheit um?

6. Was wilnschen sie sich? Welche Zukunftsgedanken haben die
Jugendlichen?

7. Winschen sie sich Unterstiitzung von auf3en?

Unterscheidet sich die Familie des Jugendlichen von ,normalen®
Familien?

19
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3. Literaturstudie

3.1 Literaturrecherche

Die Suche nach der Literatur erstreckte sich tiber den gesamten Zeitraum der
Arbeit. Inhaltlich wurden alle relevanten englisch- und deutschsprachigen
Publikationen herangezogen, die sich mit dem Thema ,Young Carers“ bzw.
,Kinder als pflegende Angehorige eines chronisch kranken Elternteils*
befassen.

Da von 1999 bis 2006 zu diesem Thema eine Literaturstudie von Metzing und
Schnepp in Deutschland durchgefiihrt wurde, wurde diese als Grundliteratur
bis 2007 herangezogen. Weiteres wurden Publikationen, vor allem von der
Young Carers Research Group aus GroR3britannien, als Literaturquellen

verwendet.

3.2 Ergebnisse der Literaturstudie

Die Anzahl chronisch erkrankter Menschen nimmt stetig zu und die
Unterstiitzung in der Familie ist in vielen Fallen unumgéanglich. Chronische
Krankheit betrifft nicht nur den Erkrankten selbst, sondern sie beeinflusst das
Leben aller Familienmitglieder, unabhéngig davon ob sie in die Pflege mit
eingebunden sind oder nicht. (Grypdonck 2005)

Die Literatur der Arbeit richtet sich demnach nicht auf das Erleben des
chronisch Erkrankten, sondern pflegende Angehérige und vor allem Kinder
und Jugendliche als pflegende Angehdrige sind zentrale Themen der

Literaturstudie.

Fur die weitere Ausarbeitung des Interviewleittadens war eine genaue

Literaturstudie notwendig.

Bevor Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige als zentrales Thema
der Literaturarbeit dargestellt werden, wird das Thema chronische Krankheit
kurz beschrieben, um Einsicht in die Situation betroffener Familien zu

bekommen. Welche Relevanz die chronische Erkrankung des Elternteils im
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Erleben und Gestalten des Alltags eines Jugendlichen hat, wird im

Ergebnisteil dargestellt.

3.2.1 Chronische Krankheit

Die Definition der WHO zur chronischen Krankheit lautet:

,Chronische Krankheiten sind Krankheiten von langer Dauer und sie haben in
der Regel ein langsames Fortschreiten. Chronische Krankheiten wie
Herzerkrankungen, Schlaganfall, Krebs, chronische Atemwegserkrankungen
und Diabetes sind bei weitem die héufigste Todesursache in der Welt, die
60% aller Todesfalle entspricht. Von den 35 Millionen Menschen, die an
chronischen Krankheiten im Jahre 2005 gestorben waren, war die Halfte unter
70 Jahren und die Halfte waren Frauen.“ (WHO 2011)

Der Verlauf chronischer Erkrankungen kann sehr unterschiedlich sein, man
unterscheidet zwischen chronisch-kontinuierlich, das heif3t die Krankheit
verlauft in einem Stadium, chronisch-rezidivierend, das heif3t die Krankheit
kommt immer wieder, oder progredient, das bedeutet, dass die Erkrankung
fortschreitend ist. (pflegewiki.de)

Corbin und Strauss beschreiben in ihnrem ,jillness trajectory model® 1998 neun
Phasen des Verlaufs einer chronischen Krankheit, die bei allen chronischen

Erkrankungen auftreten.
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1. | Pretrajectory

Vor der

Krankheitsverlaufskurve

Vor Beginn der Krankheit, keine

Symptome

2. | Trajectory

onset

Einsetzen der

Krankheits verlaufskurve

Anzeichen und Symptome treten auf,

Diagnosezeit

3. | Stable

Stabll

Aufrechterhaltung der Stabilitat der

Krankheit und der taglichen Aktivitaten

4. | Unstable

Instabil

Zeit der Instabilitat, Versuch Symptome
unter Kontrolle zu halten, tagliche

Aktivitaten nur schwer durchfiihrbar

4. | Acute

akut

Akute Krankheit oder Komplikationen,
die einen Krankenhausbesuch oder
Bettruhe erfordern, tagliche Aktivitaten

nicht mdéglich

5. | Crisis

Krise

Kritische oder lebensbedrohliche
Situation, tagliche Aktivitaten sind auf

nach der Krise verschoben

6. | Comeback

Comeback

Zuriickkommen in ein akzeptables
Leben mit Limitationen bezogen auf die
Krankheit, tagliche Aktivitaten werden
so gut wie moglich wieder

aufgenommen

7. | Downward

Verfall

Fortschreitende Verschlechterung des
physisch und psychischen Zustands
charakterisiert durch zunehmende
Behinderung und anwachsenden
Symptomen, Veranderungen der

taglichen Aktivitaten

8. | Dying

Sterben

Wochen, Tage oder Stunden
unmittelbar vor dem Tod, Verzicht der

taglichen Aktivitaten

Tabelle: Krankheitsverlaufskurve Corbin/Strauss
Datenquelle: Corbin;Strauss 1998; eigene Darstellung

Grypdonck beschreibt in ihnrem Modell zur Pflege chronisch Kranker das

Leben mit einer chronischen Krankheit und sie betont, dass sich nicht nur die

Situation des Erkrankten selbst verandert.
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»,Chronisch Erkrankte und ihre Angehdrige reagieren sehr unterschiedlich auf
das Leben mit einer chronischen Krankheit* (Grypdonck 2005, S.21) Manche
Menschen kénnen mit der Krankheit und den damit verbundenen

Einschrankungen oder Verdnderungen sehr gut umgehen.

»oie passen ihr Leben den Anforderungen des therapeutischen Regimes an.
Sie nehmen die Einschréankungen an, die unvermeidlich sind. Sie sind
Menschen mit einer Krankheit. Sie haben eine Krankheit die ganze Zeit, aber
sie sind nicht die ganze Zeit krank. Es gelingt ihnen, ihr Leben tber die
Krankheit hinauszuheben.“ (Grypdonck 2005, S.22)

Sehr wichtig im Bezug auf chronische Erkrankung ist die Tatsache, dass
chronisch Erkrankte nicht auf ihnre Krankheit reduziert werden wollen. Nicht die
Krankheit bestimmt das Leben, sondern die Krankheit ist Teil des Lebens. So
bezeichnen sich die Mitglieder der Multiple Sklerose- Organisation nicht als
MS-Patienten, sondern als Menschen, die MS haben.

Dies gelingt aber nicht allen Menschen mit chronischer Krankheit. Sie sind mit
dem Leben unzufrieden und fragen standig nach dem Grund, warum gerade
sie erkrankt sind. Es wird als unfair bezeichnet und sie kdnnen sich an die
Veranderungen im Leben nicht gewdhnen oder sich gar nicht umstellen. Sie
sind mit der therapeutischen Behandlung nicht zufrieden und beklagen sich
wegen der vielen Verluste. Die Pflegepersonen geben ihr Bestes, doch der
Erkrankte ist unzufrieden und mdchte nur von seiner Krankheit befreit werden.
,Sie sind Patientinnen im wahren Sinn des Wortes: sie leiden — und Leiden ist
ihre vorherrschende Art zu sein.“ (Grypdonck 2005, S.22)

Je nachdem, wie der Erkrankte mit seiner Situation umgeht, wirkt sich das auf
die ganze Familie und das Umfeld aus. Davon abhéngig sind die Beziehungen

innerhalb der Familie und die Bereitschaft zur Unterstlitzung von auf3en.
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3.2.2 Kinder und Jugendliche als pflegende Angehérige

In GroRRbritannien wird bereits seit Anfang der 90er Jahre zu dem Thema
,young Carers*“ geforscht. Es liegen Forschungsarbeiten vor, die sich sowohl
mit der Situation der Kinder als auch mit der von Eltern und Professionellen
beschaftigen. Thematisch lassen sich die Studien unterteilen in allgemeine
Studien, in Studien, die sich mit psychischen Erkrankungen der Angehorigen
beschéftigen, sowie in Studien, die auf somatische Erkrankungen fokussieren.
Hierbei werden zum Teil spezifische Krankheitsbilder, wie Krebs oder Multiple
Sklerose, betrachtet. (Metzing 2007)

Die ,Young Carers Research Group® der Universitat von Loughborough ist
eines der flhrenden Forschungsteams zu dem Thema ,Young Carers® in
GroR3britannien, das eine Vielzahl an Forschungsberichten und Studien dazu
verdffentlicht hat. Nicht nur die Forschung Uber die , Young Carers® an sich ist
in GroRbritannien von grol3er Bedeutung, sondern auch die Entwicklung von
Fragebdgen ist ein Ziel der Studien. Als Folge der zahlreichen Studien wird
eine Vielzahl an Unterstitzungsprojekten im ganzen Land angeboten. Die
Erforschung des Themas ,Young Carers* geht in Gro3britannien bereits tber
die eigenen Landesgrenzen hinaus und es werden auch Studien mit den US
Staaten, Australien und Afrika durchgefihrt, wobei in diesem Zusammenhang
Krankheiten wie HIV und Aids eine immer gro3ere Rolle spielen.

Im deutschsprachigen Raum hat die Universitat Witten/Herdecke mit ihren
Forschungsarbeiten von 2004-2010 erste Schritte in der Untersuchung der
Situation pflegender Kinder und Jugendlicher in Deutschland gesetzt.

Die Situation von ,Young Carers* ist sehr vielschichtig und von
unterschiedlichen Aspekten, wie ,dem Familienkonzept und familialer Werte,
familialer Strukturen und Beziehungsdynamiken, der 6konomischen Situation
der Familie, dem Geschlecht und der ethischen Zugehérigkeit, der Art und des
Umfangs von Krankheit bzw. Nichtinanspruchnahme von professioneller

Hilfe* (Metzing 2007, S.49) gepragt und es ist fraglich, ob die Ergebnisse von

GroRbritannien und Deutschland auch auf Osterreich Ubertragbar sind.

Durch die Interviews mit pflegenden Jugendlichen in Osterreich soll diese
Arbeit zeigen, ob &hnliche oder identische Konzepte vorzufinden sind wie in
GroRbritannien und Deutschland.
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3.2.3 Definition der ,Young Carers*

Die Definition von Kinder und Jugendlichen als pflegende Angehdrige
unterscheidet sich je nach Land und wurde im Laufe der Zeit schon mehrere
Male verdndert und ergénzt. Becker et al. Bezeichnet 1998 alle Kinder, die
unter 18 Jahre alt sind und gemeinsam mit einen chronisch erkrankten oder
beeintrachtigten Angehdrigen zusammenleben, als pflegende Kinder. (Becker
et al., 1998; Metzing, 2007)

Die Definition hat sich im Laufe der Zeit und der Forschung immer wieder

verandert und variierte je nach Forschungsinteresse.

Metzing zitiert in ihrem Buch ,Kinder und Jugendliche als pflegende

Angehdrige” die Definition von Becker, die die Grundlage der Arbeit sein wird.

,young Carers are children and young persons under 18 who provide, or
intend to provide, care, assistance or support to another family member. They
carry out, often an regular basis, significant or substantial caring tasks and
assume a level of responsibility which would usually be associated with an
adult. The person receiving care is often a parent but can be a sibling,
grandparent or other relative who is disabled, has some chronic iliness, mental
health problem or other condition connected with a need for care, support or
supervision. Factors which influence the extend and nature of young
carers’tasks and responsibilities include the illness/disability, family structure,
gender, culture, religion, income, and the availability and quality of
professional support services. Where children and families lack appropriate
professional support and adequate income, them some young carers
experiences impaired psycho-social development, including poor education
attendance and performance, and restricted peer networks, friendships and
opportunities. They will have implications for their own adulthood. Young
carers have rights to an assessment and support under legislation. Specialist
projects are one way of meeting their needs.” (Becker, 2000 zitiert in Metzing
2007, S.24)
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3.2.4 Alter, Geschlecht und Art der Familie

Die ,Young Carers Research Group® (YCRG) untersuchte in einer Studie 2004
die Situation von ,Young Carers”im Schulalter bis 18 Jahre, in der festgestellt
wurde, dass 56% der ,Young Carers* in Einelternfamilien lebten. Die Anzahl
der Einelternfamilien veranderte sich nur gering bei den Studien, die 1995,
1998 und 2004 durchgefiihrt wurden. Bei den Einelternfamilien handelt es sich
meistens um alleinerziehende Mutter, demnach wurde in den meisten Fallen
(52%) die Mutter gepflegt. 15-17% sind kranke Vater, die gepflegt werden,
etwa ein Drittel sind Geschwisterkinder und nur selten werden Grol3eltern oder

andere Verwandte gepflegt. (Metzing 2007)

Weiteres kam die YCRG zu dem Ergebnis, dass 56% der ,Young Carers*
Madchen sind. Zwei weitere Studien aus Australien im Jahr 2000 zeigen, dass
die Anzahl der Madchen mit 66% deutlich hdher ist. Hier unterscheiden sich
die Ergebnisse der Studien aufgrund der unterschiedlichen Fallzahlen, die
verwendet wurden. (Bibby; Becker, 2000)

Das durchschnittliche Alter von ,Young Carers* liegt bei 12 Jahren und bereits
Kinder mit 5 Jahren oder sogar junger sind in pflegerische Téatigkeiten

eingebunden. (Dearden; Becker 2004)

3.2.5 Anzahl der Young Carers

Die Anzahl der betroffenen Kinder und Jugendlichen in Osterreich und
Deutschland wurde bislang noch nicht erforscht. Die erste Untersuchung in
GrofR3britannien tber die Anzahl der Young Carers ergab eine Hochrechnung
zwischen 19.000 und 51.000 pflegenden Kindern. Durch den Zensus aus dem
Jahr 2001 sprechen britische Forscher Gber eine Anzahl von 175.000 Kinder
und Jugendlichen als pflegende Angehdrige in Grof3britannien, dies entspricht
1,5% der Kinder und Jugendlichen bis 18 Jahre in Gro3britannien. (Dearden;
Becker 2004) Saul Becker zeigte 2007 in einer globalen Perspektive der
Young Carers in GroR3britannien, die die vier Nationen England, Wales,
Schottland und Irland einschloss, dass ungefahr 2,1% der Kinder und
Jugendlichen im Alter von 5-17 Jahren in die Pflege eines kranken Elternteils

mit einbezogen sind. (Becker 2007)
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Die Anzahl der ,Young Carers® in Grof3britannien, unterteilt in Lander:

Anzahl der ,Young Carers”im Alter von 5-17 Jahre | Prozent
England 139.199 1.7%
Wales 10.744 2.2%
Schottland 16.701 2.1%
Nordirland 8.352 2.5%
Gesamt 174.996 2.1%

Tabelle: Anzahl der ,,Young Carers“in GB
Datenquelle: Becker 2007; eigene Darstellung

Wirde man die Pravalenz der ,Young Carers”“ aus Grol3britannien auf
Osterreich (ibertragen, so gibt es schatzungsweise 29.929 minderjahrige

Osterreichische pflegende Kinder und Jugendliche bis 18 Jahre.

Becker beschreibt weiteres, dass die Anzahl der Kinder und Jugendlichen als
pflegende Angehérige im Alter unter 18 Jahren in Australien im Jahr 2003
3,6% betrug. Dies ist doppelt so viel wie in Grof3britannien, wobei hier ein
deutlicher Unterschied bei der Forschungsfrage und bei der Datenerfassung
vorzufinden ist. (Becker 2007)

Eine weitere Studie aus den US Staaten zeigte 2005, dass die Pravalenz der
,Young Carers” in den Vereinigten Staaten bei 3,2% liegt. Hier wurden die
pflegenden Kinder und Jugendlichen im Alter von 8 bis 18 Jahren erfasst. Eine
Studie aus Grolbritannien zeigt jedoch, dass die Anzahl der pflegenden
Kinder unter 8 Jahren bei 4% liegt, welche in den US Staaten nicht

berlicksichtigt wurden.

Da sich die Untersuchungsarten und Fragestellungen der verschiedenen
Lander unterscheiden, kann die Anzahl der ,,Young Carers® in GroR3britannien,
den Vereinigten Staaten und Australien nur bedingt miteinander verglichen
werden. Generell kann von einer Pravalenz der Kinder und Jugendlichen als
pflegende Angehdrige im Alter unter 18 Jahren von 2%-4% gesprochen
werden, wobei Untersuchungen im deutschsprachigen Raum dazu noch
fehlen. (Becker 2007)
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3.2.6 Art der Erkrankung des Elternteils

Mehr als die Halfte der pflegebedurftigen Angehdrigen leidet an einer
korperlichen Erkrankung, wie zum Beispiel Multiple Sklerose, Krebs,
Schlaganfall, Lahmungen, Epilepsie oder Gelenkserkrankungen. Etwa ein
Drittel (29%) ist psychisch erkrankt, z.B. an Schizophrenie oder Depressionen,
einige leiden an einer Lernbehinderung und selten an sensorischen
Behinderungen. (Metzing 2007, Becker 2004)

Sensorische
Kdrperlich Psychisch Lernbehinderung | Beeintrdchtigung
erkrankt erkrankt
Mutter 57% 50% 7% 4%
Véater 65% 43% 7% 8%
Geschwister 49% 10% 63% 3%
Grolieltern 88% 19% 5% 6%
Tabelle: Arten der Erkrankung und deren Auftreten in %

Datenquelle: Becker 2004; eigene Darstellung

3.2.7 Arten der Pflege

Die YCRG unterschied bei den Arten der Pflege in ihrem Bericht 2004

zwischen

domestic care, dazu gehéren Haushaltsarbeiten, wie kochen, putzen oder

waschen,

general care, ist gekennzeichnet durch Aufgaben wie Medikamentengabe,
Mobilitatshilfe oder Hilfe beim Essen,

emotional support, damit ist die emotionale Unterstitzung des Kranken
gemeint, wenn dieser zum Beispiel eine depressive Phase hat,

intimate care bezeichnet die Intimpflege beim Patienten, zum Beispiel
waschen oder Hilfestellungen bei der Ausscheidung,

child care beschreibt die Hilfestellung fir jingere Geschwister
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und die Kategorie other beinhaltet alle anderen Aufgaben, wie zum Beispiel

Administrationsaufgaben oder Ubersetzungshilfen. (Dearden; Becker 2004)

Stephen Joseph, Fiona Becker und Saul Becker verdéffentlichten im Jahr 2009
eine Studie, in der mittels Fragebogen die Haufigkeit der Pflege in den
Kategorien erfragt wurde. In dieser Studie wurden die Kategorien der

Pflegearten neu eingeteilt.

Domestic Aktivity steht nach wie vor fir Aufgaben im Haushalt, wie kochen,

putzen oder Wasche waschen.

Haushold Management bezeichnet Aufgaben, die den Haushalt laufen lassen,

wie einkaufen oder Reparaturarbeiten im Haus.

Financial and Practical Management beinhaltet alle finanziellen Aufgaben in
einem Haushalt, wie das Geld abholen von der Bank oder es zu verwalten.
Auch Aufgaben, die normal Erwachsene ausfiihren, wie Teilzeit arbeiten zu

gehen oder bei Sprachbarrieren zu Dolmetschen, gehdren dazu.

Personal Care meint die Pflege des kranken Angehorigen, dazu gehéren
Aufgaben, wie An- und Auskleiden, Kérperpflege, Toilettengang, die Gabe von
Medikamenten und Verbandswechsel.

Emotional Care beinhaltet wie oben die Aufgabe den Erkrankten emotional zu
unterstitzen und weiteres wurden Bereiche wie die Supervision mit dem
Erkrankten und die Aufgabe ,ein Auge auf den kranken Angehdrigen zu

werfen® hinzugefugt.

Sibling Care ist die Aufgabe auf jingere oder betreuungsbedurftige
Geschwister aufzupassen, entweder alleine oder in Anwesenheit eines
Elternteils. (Joseph; Becker; Becker 2009)
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Metzing beschreibt die Aufgaben der Kinder und Jugendlichen als pflegende

Angehorige als Hilfestellungen, sie betont dabei , dass sie Aufgaben

tbernehmen mussen, weil der Elternteil diesen nicht mehr nachgehen kann,

demnach mussen Kinder und Jugendliche ,Licken fullen®. (Metzing 2007,

S.30)

Sie teilt die Art der Hilfestellungen von Kindern und Jugendlichen als

pflegende Angehdrige in vier Teilbereiche ein,

- Hilfen fur die Familie

- Hilfen fir die erkrankte Person

- Hilfen fiir gesunde Angehorige

- Hilfen fur sich selbst.

Die Hilfen fur die Familie kbnnen in hauswirtschaftliche Hilfen innerhalb der

Wohnung und auf3erhalb der Wohnung eingeteilt werden.

Die beiden Tabellen zeigen diese Hauswirtschaftlichen Hilfen, die noch einmal

unterteilt werden.

Saubermachen, Essen zubereiten Was che machen Schweres Sonstiges
putzen u. aufraumen tragen
-Staubsaugen -Beim Schneiden -Waschen -Einkaufe -Ofen anheizen
-Staubw ischen helfen -Wasche aufhangen | -Holz -Heizung
-Spulen -Mahlzeit kochen -Trockner -,alles was anmachen
-Spulmaschine ein- -Tisch decken ausraumen schwer ist" -Jalousien
fausréumen -Tisch abrdumen -Wasche runter lassen
-Wohnung aufréumen zusammenlegen -Haustiere
-Fenster putzen -Biigeln versorgen

-Miill rausbringen
-Fegen
-Wischen

Tabelle: hauswirtschaftliche Hilfen innerha

Datenquelle: Metzing 2007

b der Wohnung
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Einkaufen Rund ums Haus Organisatorisches Sonstiges

-Brot und Milch -Fegen/Kehren -Uberweisungen -Hund ausfiihren
-Den gesamten Einkauf | -Holz machen -Amtergénge
-,was wir so brauchen* | -Rasen méhen -Auslanderamt

-Unkraut jaten
-Hecke schneiden
-Schnee schippen

Tabelle: hauswirtschaftliche Hilfen au3erhalb der Wohnung
Datenquelle: Metzing 2007

Unter die Hilfen fur die erkrankte Person fallen alle Aufgaben, die explizit dem
Kranken zugutekommen. Dazu gehoren koérperbezogene Hilfen, emotionale
Hilfen, medizinisch-therapeutische Hilfen, Gbersetzende Hilfen, aufpassend
und schutzende Hilfen und Hilfen im Notfall.

In den Bereich der Hilfen fur gesunde Angehdrige fallt neben der
Unterstitzung des gesunden Elternteils vor allem die Betreuung jingerer
Geschwister. Kinder und Jugendliche, die eine jliingere Schwester oder einen
jungeren Bruder haben, missen in den meisten Féllen die Verantwortung fur
das jungere Geschwisterkind tibernehmen, vor allem wenn nur der erkrankte
Elternteil verfligbar ist. Bei dieser Art der Hilfe werden Tatigkeiten wie das
Essen zubereiten, jingere Geschwister ins Bett bringen, an- und ausziehen,

sowie duschen oder baden und Zahne putzen genannt.

Metzing beschreibt in ihrer Studie, dass Kinder und Jugendliche kaum explizit
die Hilfen fir sich selbst erwdhnen, da offensichtlich kein Bewusstsein dafur
vorhanden ist. Zu den Hilfen fur sich selbst gehéren Téatigkeiten wie sich das
Pausenbrot selbst schmieren, alleine ins Bett gehen, morgens alleine

aufstehen und sich selbst Kleidung zu kaufen. (Metzing 2007)

3.2.8 Ausmal der Hilfe

Der Umfang der Pflege wird immer unterschiedlich bezeichnet, die einen
mussen den gesamten Haushalt und die Pflege des Elternteils die ganze Zeit
Ubernehmen und sind rund um die Uhr, au3er zur Schulzeit, in die Pflege
involviert, die anderen helfen zu Hause mit. Weiteres hangt das Ausmal? der
Pflege mit dem Schweregrad der Erkrankung und der Verfiigbarkeit an

Unterstiitzungen von auf3en zusammen. (Metzing 2007)
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In Grof3britannien wird die Anzahl der Stunden pro Woche unterteilt in 1-19
Stunden, 20-49 Stunden und 50+ Stunden. Die folgende Tabelle zeigt die
Pflegezeit pro Woche nach Alter gegliedert und sie zeigt die Verteilung der

,young Carers® in GB nach Alter.

1-19 20-49 50+ Gesamt Gesamt %
Stunden Stunden Stunden
0-4 Jahre 0 0 0 0 0
5-7 5.015 608 940 6.563 4%
8-9 7.717 752 1.055 9.524 5%
10-11 16.120 1.433 1.615 19.168 11%
12-14 46.267 4.103 3.519 53.889 31%
15 21.024 2.282 1.494 24.800 14%
16-17 49.711 6.935 4.406 61.052 35%
Gesamt 145.854 16.113 13.029 174.996 100%
Gesamtin 83% 9% 8% 100%
%
Tabelle: Anzahl der ,Young Carers“ in GB nach Alter gegliedert und die Pflegezeit pro Woche

Datenquelle: Becker 2007

3.2.9 Motivation & Beweggriinde

Uber die Motivation der Kinder und Jugendlichen zur Pflege ist international
kaum Literatur vorhanden und die vorhandene Studie von Aldridge und
Becker 1993 zeigt, dass Kinder keine Wabhlfreiheit haben und deshalb zu
Hause pflegen. Sie haben keine andere Alternative und kennen das Leben
nicht anders, deshalb wird die Hilfestellung haufig als selbstverstéandlich

angesehen. (Metzing 2007)

Metzing beschreibt in ihrer Arbeit die Beweggriinde der Kinder und
Jugendlichen sehr genau und unterscheidet bei den Ergebnissen nach
Altersgruppe der Kinder und Jugendlichen.

Kleinkinder sehen ,die Mama“ im Zentrum der Aufmerksamkeit und empfinden
die Erkrankung des Angehdorigen als normal. Mit ,Ach ich wollte Mama einfach
helfen(Metzing 2007, S.128) zitiert Metzing einen sieben jahrigen Jungen, der

33




seine Mutter entlasten méchte. Sie sind in die Pflegesituation
hineingewachsen. Im Zentrum steht nicht der Erkrankte, sondern die Mutter.
Wenn ein anderes Familienmitglied erkrankt ist, hilft das Kind mit, weil es die
Mama entlasten mochte.

Weiteres betont sie, dass Kleinkinder die erkrankte Person aktiv schiitzen
wollen, damit dieser nichts zust63t. Keines der Kinder dieser Altersgruppe ist
der Auffassung, dass es keine andere Wahl hatte oder dass die Hilfen
belastend wéren, sie sind vielmehr stolz einen Beitrag leisten zu kénnen.
(ebenda)

Schulkinder sind die Gruppe der Kinder und Jugendlichen, die am meisten in
pflegerische Handlungen eingebunden sind. In dieser Altersgruppe hat sich
das Bewusstsein fir das Familienkonzept ,weil es die Familie ist* und fur die
Notwendigkeit ,keine andere Wahl haben“ entwickelt. Der Stolz, etwas leisten
zu konnen, steht nicht mehr im Vordergrund, vielmehr die Verantwortung und
das Wissen, dass die Familie auf einen angewiesen ist.

Kinder dieser Altersgruppe wissen, dass sie andere Mdglichkeiten hatten, wie
die Hilfe von auf3en, doch sie haben ein starkes Familiengefiihl, das sie daran
hindert etwas zu andern. (ebenda)

In der Gruppe der Jugendlichen wiederholen sich die Beweggrunde der
jungeren Gruppen, auch hier steht die Liebe zum Erkrankten im Vordergrund.
Die Verantwortung zu Ubernehmen und ,als Familie zusammenzurticken®
(Metzing 2007, S.135) entstehen nicht nur in Akutsituationen, sondern das
gewachsene Moralverstandnis der Jugendlichen begrindet dies viel mehr. So
zitiert Metzing einen 17-Jahrigen: ,ich wirde mir das niemals verzeihen, wenn
ich es nicht tun wirde® (Metzing 2007, S.135).

3.2.10 Auswirkungen & Belastungen

Aufgrund der Ubernahme von verschiedenen Aufgaben steigt die Belastung
der Kinder und Jugendlichen, welche dadurch haufig Gberfordert werden.
Deshalb stehen negative Belastungen in der vorhandenen Literatur im
Vordergrund.
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Als die am haufigsten auftretenden Auswirkungen werden koérperliche Folgen,

schulische Probleme und emotionale Auswirkungen beschrieben.

Korperliche Auswirkungen

Auswirkungen auf das Leben der Kinder und Jugendlichen sind korperliche
Beschwerden, die sich zum Teil aufgrund der kérperlichen Anstrengung bei
der Pflege ergeben. So beschreibt Metzing in ihrer Studie, dass vor allem die
Kinder und Jugendlichen korperliche Auswirkungen erfahren, die mit
alleinerziehenden Mittern oder Vatern leben oder das &lteste Kind in der
Familie sind und daher alleine fir die Pflege des Erkrankten zustandig sind.
Auch psychosomatische Beschwerden, wie Kopfschmerzen oder Haarausfall

sind Folgen vom Stress. (Metzing 2007)

Auswirkungen in der Schule

Eine der am haufigsten genannten Auswirkungen von pflegenden Kindern und
Jugendlichen sind schulische Probleme. Diese sind vor allem
Konzentrationsschwierigkeiten als Folge von Schlafmangel, der aufgrund der
Vielzahl an Aufgaben auftritt, unter anderem die nachtliche Bereitschatft.
Probleme beim Schreiben lernen, das im schlimmsten Fall zum
Analphabetismus fuhren kann, und Fehlzeiten, weil das Kind den Elternteil
nicht alleine zu Hause lassen mdchte, sind weitere Griinde fir schlechte
Noten. (Metzing 2007, Becker & Becker 2008)

Metzing fuhrt in ihrer Studie an, dass die Kinder und Jugendlichen sehr
darunter leiden, dass sie schlechte Noten haben, da sie nach einem guten
Schulabschluss streben, um die Eltern finanziell unterstiitzen zu kénnen.
(Metzing 2007)

Fiona und Saul Becker beschreiben in inrem Review 2008, dass die
schulischen Leistungen bei ,,Young Carers®, die auch als diese in der Schule
erkannt und wahrgenommen werden, besser sind als bei jenen, die nicht als

pflegende Kinder und Jugendliche bekannt sind. (Becker & Becker 2008)
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Emotionale Auswirkungen

Bei den ersten Fragen an Kinder und Jugendliche wie sie mit der Situation zu
Hause zurechtkommen wirden, antworten die meisten, dass es fur die
,hormal® ist oder dass die Aufgaben, die sie Ubernehmen zum Alltag
dazugehoren. Erst bei konkreter Fragestellung im Bezug auf etwas ,Positives®
oder den Alltag werden emotionale Folgen, sowohl positive als auch negative,

sichtbar.

Metzing bezeichnet eine dieser Folgen als ,einen Schritt voraus sein, das
bedeutet, dass die pflegenden Kinder und Jugendlichen gegenuber
Gleichaltrigen einen Vorsprung haben. Sie betonen, dass sie eine
»Sonderrolle“ haben und bereits Bescheid wissen Uber Aufgaben im Haushalt
oder Uber Tatigkeiten bei der Pflege des Erkrankten. Ein weiterer positiver
Aspekt der Pflege ist die Dankbarkeit fur Dienste. Dabei flihlen sich die Kinder
und Jugendlichen in ihrer Arbeit bestétigt und erfreuen sich daran.

Doch es treten nicht nur positive emotionale Folgen auf, sondern auch

Geflihle des Schams oder des ,Uberfordert sein“ werden genannt.

Manche Kinder schdmen sich aufgrund der offensichtlichen Erkrankung des
Elternteils und andere schdmen sich wegen ihrem Zuhause. So ist es fur die
Tochter kein Problem wenn sie den Vater im Rollstuhl durch die Stral3en

schiebt und fur den Sohn einer erkrankten Mutter ist es problematisch, dass

die Mutter einen Rollator bendtigt.

Es kommt nicht selten vor, dass Kinder und Jugendliche als pflegende
Angehdrige Verantwortung fiir bestimmte Situationen oder fir andere
Personen Ubernehmen mussen. Diese Verantwortung, das Gefuhl immer da
sein zu mussen und keine Hoffnung auf Verbesserung der Situation fihren in
viele Fallen zur Uberforderung. ,Fir die meisten ist Uberforderung das
Resultat aus der Kumulation von Aufgaben, dem Gefihl, dass es nicht besser
wird, und irgendwann bricht es Gber ihnen zusammen.“(Metzing 2007, S. 121f)
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3.2.11 Young Adult Carers

In GroRRbritannien entwickelte sich in den letzten Jahren eine weitere Gruppe
der ,Young Carers*, die ,Young Adult Carers*. Als diese werden junge

Erwachsene im Alter von 16 bis 24 Jahre bezeichnet.

Becker und Becker haben in ihrer Studie 2009 herausgefunden, dass diese
Gruppe, die nochmals in 16 bis 17 Jahrige und 18 bis 24 Jahrige unterteilt
wird, mit anderen Auswirkungen als jingere pflegende Kinder konfrontiert

werden.

So ist zum Beispiel die Kooperation der eigenen Arbeit und die Pflege zu
Hause oft schwierig und Jugendliche werden vor neue Herausforderungen

gestellt.

Weitere Schwierigkeiten zeigen sich im Bezug auf eine eigene Partnerschaft
und die Rolle als pflegender Angehdriger zu Hause. Dies ist vor allem bei
,young adult carers” ein wichtiger Aspekt, der die Pflegeverantwortung
beeinflusst. (Becker; Becker, 2008)

Die Herausforderungen, mit denen vor allem ,Young adult Carers® konfrontiert
werden, spielen in den Interviewergebnissen eines 18 jahrigen jungen Mannes

eine wesentliche Rolle und werden dort sehr deutlich beschrieben.

3.2.12 Zusammenfassung

Zusammenfassend ist Uber Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige
in den letzten Jahren in Europa viel erforscht worden. Die unterschiedlichen
Definitionen und die Unterschiede in der Pravalenz der pflegenden Kinder
machen deutlich, dass es sehr schwierig ist, Forschungsarbeiten miteinander
zu vergleichen. Dennoch ist bei den Forschungen zu dem Thema ,Young
Carers*® bei allen gemeinsam, dass es Kinder als pflegende Angehdrige gibt.
Weiteres unterscheiden sich die Studien der unterschiedlichen Nationen nicht
bei den Aufgaben und Auswirkungen der Pflege auf das Kind/den
Jugendlichen.
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Kinder und Jugendliche ubernehmen eine Reihe an Tatigkeiten, wenn ein
Familienmitglied erkrankt ist. Sie leisten Hilfen im Haushalt, bei der Pflege des
Erkrankten, unterstitzen andere Familienmitglieder und Gbernehmen
Verantwortung. Sie machen alles was anfallt und unterstiitzen den Erkrankten

emotional, wenn es ihm mal nicht so gut geht.

Je nach Art und Schweregrad der Erkrankung und nach Verfugbarkeit von
anderen Familienmitgliedern oder Ressourcen sind Kinder und Jugendliche
entweder rund um die Uhr in die Pflege mit einbezogen oder sie helfen zu
Hause mit.

Viele Kinder und Jugendlichen nehmen sich nicht als pflegende Angehdrige
wahr und kommen mit der Situation zurecht. Stolz und Reife sind positive
Auswirkungen, die sie erwdhnen, wenn es Tatigkeiten im Haushalt gibt, die sie

bereits kdnnen.

Dennoch wird die Situation nicht von allen pflegenden Kindern gleich erlebt
und es kann zu negativen Auswirkungen in der Schule, zu kérperlichen und
emotionalen Belastungen kommen. Hierzu gehéren Fehlzeiten in der Schule,

Kopfschmerzen, Schlafentzug, das Gefuhl tberfordert zu sein oder Scham.
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4. Forschungsprozess

4.1  Studiendesign

Um einen Einblick in das Erleben von Kindern und Jugendlichen als pflegende
Angehdrige zu bekommen, wurde fir diese Forschungsarbeit eine qualitative
Methode gewahlt. Es gibt Uber die Thematik der pflegenden Kinder und
Jugendlichen noch keine Informationen aus Osterreich und daher wurde die
Grounded Theory von Corbin und Strauss als Forschungsmethode verwendet,
um das Deuten, Handeln und Denken dieser Menschen genau beschreiben zu
kdnnen. Im Mittelpunkt stehen das Erleben der pflegenden Kinder und
Jugendlichen und die sozialen Prozesse. Aul3erdem hat sich die Grounded
Theory als Forschungsmethode bereits bei anderen qualitativen Studien
bewahrt, unter anderem bei Sabine Metzing, die tber Kinder und Jugendliche

als pflegende Angehdrige in Deutschland forschte.

4.1.1 Beschreibung der Grounded Theory

Die Grounded Theroy ist eine Methode der qualitativen Sozialforschung, die
das Ziel der Theoriegenerierung hat.

Die Definition der Grounded Theory

LDie Grounded Theory ist eine gegenstandsverankerte Theorie, die induktiv
aus der Untersuchung des Phanomens abgeleitet wird, welches sie abbildet.
Sie wird durch systematisches Erheben und Analysieren von Daten, die sich
auf das untersuchte Phanomen beziehen, entdeckt, ausgearbeitet und
vorlaufig bestatigt. Folglich stehen Datensammlung, Analyse und die Theorie
in einer wechselseitgien Beziehung zueinander. Am Anfang steht nicht eine
Theorie, die anschlieRend bewiesen werden soll. Am Anfang steht vielmehr
ein Untersuchungsbereich — was in diesem Bereich relevant ist, wird sich erst

im Forschungsprozess herausstellen®. (Strauss; Corbin 1996, S.7 f)
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Ziel der Grounded Theory ist es, Phdnomene in einen Kontext zu stellen und
die wesentlichen Einflussfaktoren zu erkennen, die helfen sollen, die
Zusammenh&nge der Kategorien zu verstehen. Kodieren und Kategorisieren

finden wéhrend des gesamten Forschungsprozesses statt.

Die Phasen der Grounded Theory

Das Kodier — Verfahren von Interviews lasst sich in mehrere Phasen

unterteilen, das offene Kodieren, das axiale Kodieren und das selektive

Kodieren.

,Das offene Kodieren ist ein Prozess des Aufbrechens, Untersuchens,

Vergleichens, Konzeptualisierens und Kategorisierens von Daten®
(Corbin;Strauss 1996, S.43)

Worte, Satze, Textteile oder Abschnitte werden hier herausgegriffen und es
werden bestimmte Fragen an die Daten gestellt. Die herausgegriffenen Daten
werden mit anderen Interviews verglichen und in Zusammenhang gestellt.
Dadurch werden Textabschnitte kodiert und &hnliche Ereignisse werden in
Kategorien zusammengefasst.

Das axiale Kodieren beinhaltet eine Reihe von Verfahren, die das Ziel haben,

Verbindungen zwischen Kategorien zu erstellen. Die Abh&ngigkeit der
Kategorien voneinander und die Zusammenhéange dieser sind zentrale Punkte

des axialen Kodierens.

Es werden Kategorien im Bezug auf urséchliche Bedingungen, die beim
offenen Kodieren veranschaulicht wurden, gebildet und es werden die

dimensionalen Auspragungen jedes Ereignisses und jedes Vorfalls notiert.

Das Ziel des selektiven Kodierens ist das Auswahlen einer Kernkategorie und

das damit in-Beziehung-Setzen der anderen Kategorien. Beziehungen und
Kategorien werden auf ihre Validitat geprift und weitere Kategorien werden

zur Verfeinerung und Entwicklung erstellt, wenn dies notwendig ist.
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Aufgrund der Anzahl der Interviews und der Lange der Arbeit wurden in
dieser Arbeit die Arbeitsschritte bis zum ,axialen Kodieren“ durchgefiihrt. Die
genaue Anwendung der Phasen der Grounded Theory wird im Kapitel

Datenanalyse anhand von Beispielen dargestellt.

4.2  Stichprobe

Fir die qualitativen Interviews wurden Jugendliche im Alter von zwdlf bis 18
Jahren, die der deutschen Sprache méchtig sind, zu ihrer Situation und ihrem
Erleben befragt. Es wurde mit jedem Jugendlichen nur ein Interview gefihrt
und je nach Wunsch des Jugendlichen wurde das Interview bei ihr/ihm zu
Hause oder an einem von dem Jugendlichen gewahlten neutralen Ort
durchgefihrt.

Die Grounded Theory nach Corbin und Strauss legt die Zahl der
Interviewpartner nicht fest, sondern die Anzahl der Interviewpartner richtet
sich nach der Informationsséattigung. Aufgrund der Grol3e der Arbeit und der
Schwierigkeit Teilnehmer zu finden, wurden zehn Interviews durchgefihrt,
wobei die Stichprobenauswahl nicht wie bei Corbin und Strauss vorgegeben
durch das , Theoretical Sampling“ erfolgte, sondern es handelte sich um eine
Gelegenheitsstichprobe.

4.2.1 Einschlusskriterien

Eines der wesentlichen Einschlusskriterien flr die Studie war eine chronisch
korperliche Erkrankung eines Elternteils, wobei eine Einstufung in die
Pflegestufen nicht erforderlich war. Die Art der Krankheit und der
Schweregrad wurden zuvor telefonisch oder per Email abgeklart. Wichtig fur
die Teilnahme war die Tatsache, dass die Jugendlichen aufgrund der
Krankheit des Elternteils Aufgaben zu Hause tbernehmen missen, hierzu
gehoren nicht nur spezifische pflegerische Tatigkeiten an dem Erkrankten

selbst.
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Die Interviewteilnehmer mussten zwischen zehn und 18 Jahren alt sein, wobei
auf die Geschlechterverteilung keine Ricksicht genommen wurde. Alle
Interviewpartner mussten der deutschen Sprache méchtig sein.

Ein weiteres wichtiges Einschlusskriterium war die Freiwilligkeit, das heif3t,
dass alle Interviewteilnehmer vor dem Interview noch einmal mindlich explizit
gefragt wurden, ob sie das Interview fihren méchten. Einer der moglichen
Interviewteilnehmer hat sich bei einem Treffen bei ihm zu Hause noch
kurzfristig gegen das Interview entschieden.

FUr die Durchfiihrung des Interviews war eine Zustimmung des
Interviewteilnehmers notwendig, die vor dem Interview schriftlich
unterzeichnet wurde. Bei den Jugendlichen ab 14 Jahren erfolgte die
Zustimmung durch den Teilnehmer selbst und bei einem 12 jahrigen

Teilnehmer erfolgte die schriftliche Zustimmung durch die erkrankte Mutter.

4.2.2 Feldzugang

Am Beginn der Studie war geplant Kontakt mit Allgemeinmedizinern und
Sozialen Diensten aufzunehmen, doch nach mehreren Versuchen tber eine
Hilfsorganisation in der Gemeinde wurde die Vorgangsweise geandert und

eine Kontaktaufnahme mit Selbsthilfegruppen per Email wurde angestrebt.

Der Zugang zu den Interviewpartnern erfolgte mittels eines
Informationsschreibens an etwa 200 6sterreichische Selbsthilfegruppen fuir
chronisch kérperlich kranke Personen. Diese Emails wurden im Marz 2010 an
die Gruppenleiter der Selbsthilfegruppen ausgesandt, wobei auf die Art der
chronisch korperlichen Krankheit keine Riicksicht genommen wurde. In dem
Informationsschreiben war ersichtlich, dass Jugendliche Interviewteilnehmer
im Alter von zehn bis 18 Jahren gesucht sind, die einen chronisch kérperlich
kranken Elternteil haben. Im Zeitraum von etwa 6 Monaten haben funf
Familien Kontakt per Email oder Telefon hergestellt und sie haben sich bereit

erklart an einem Interview teil zu nehmen.

42



Die anderen Interviewpartner wurden durch Mundpropaganda und durch

personliche Kontakte gefunden.

Da der Feldzugang sehr schwierig war, fand die Suche nach den
Interviewpartnern in ganz Osterreich statt. Insgesamt wurden Interviewpartner

aus funf Bundeslandern in Osterreich befragt.

4.2.3 Ethische Uberlegungen

Wichtig im Bezug auf Interviews fir eine wissenschaftliche Arbeit ist die

Wahrung der Rechte eines Interviewpartners.

Deshalb ist es von grof3er Bedeutung bestimmte ethische Grundprinzipien zu
befolgen.

Diese sind die umfassende Information und freiwillige Zustimmung aller
Teilnehmerlnnen, die Gewahrung der Anonymitat und der Schutz des
Einzelnen vor eventuellen psychischen oder physischen Schaden. (Mayer
2007, S.61)

Im Zuge der Interviews wurde den Interviewteilnehmern zuvor ein
Informationsblatt und eine Einverstandniserklarung gegeben, zusétzlich
wurden die Teilnehmer und deren Eltern auf Wunsch noch detaillierter in
einem gemeinsamen Gesprach informiert.

Da ab dem 14. Lebensjahr Jugendliche auch Entscheidungen im Bezug auf
ihren Korper treffen durfen, wie zum Beispiel die Einwilligung zu einer
Operation, konnten sie auch in diesem Fall selbst entscheiden, ob sie ein
Interview durchfiihren méchten und die Einverstandniserklarung wurde mit
deren eigener Unterschrift unterzeichnet. Einer der Interviewpartner war 12
Jahre alt und dessen Einverstandniserklarung wurde von der kranken Mutter

unterschrieben.
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4.3 Darstellung der Interviewteilnehmer

Es nahmen zehn Jugendliche im Alter von 12 bis 18 Jahren an den Interviews
teil, davon sechs Madchen und vier Jungen. Sechs Teilnehmer haben
Geschwister und vier Teilnehmer sind Einzelkinder, sieben davon leben in
Familien mit verheirateten Eltern, zwei bei der geschiedenen Mutter und einer

bei der verwitweten Mutter.

Die Erkrankungen der Eltern unterscheiden sich deutlich und demnach auch
das Ausmal3 der Pflege und Bedurftigkeit.

Drei Elternteile sind mehrfach chronisch krank, wobei bei einer Mutter auch
eine psychische Erkrankung, die Depression, begleitend auftritt. Zwei
Elternteile, eine Mutter und ein Vater leiden an einer spinalen
Muskelerkrankung, jedoch unterscheidet sich die Auspragung der Krankheit.
Eine Mutter hat Multiple Sklerose und zwei Mitter (eine davon ist die Mutter
der Geschwister, die beide ein Interview machten) leiden an unterschiedlichen
onkologischen Erkrankungen. Die Mutter eines Jungen hatte vor 31 Jahren
einen Autounfall, nach dem sie querschnittsgelahmt war. Mittlerweile kann sie

wieder gehen und ist nur noch minimal eingeschrankt in ihren Bewegungen.

Die folgende Tabelle zeigt die Interviewpartner, deren Alter, Geschlecht,
Familienkonstellation, die Erkrankung und das Geschlecht des Elternteils und

das Bundesland, indem sie leben.

Interview Interview 1 Interview 2 Interview 3 Interview 4
Geschlecht Weiblich Mannlich Weiblich Weiblich
Alter 15 15 16 14
Familien- Geschieden, Verheiratet, Verheiratet, Verheiratet,
konstellation Einzelkind Einzelkind Alteste von 3 | Mittlere von
Kindem 3 Kindem

Erkrankte Mutter Mutter Mutter Mutter
Person
Erkrankung Multimorbiditat | Querschnitislahmung | Krebs Krebs

vor 31 Jahren
Bundesland Oberdsterreich | Tirol NO NO




Interview 5 Interview 6 | Interview 7 | Interview 8 Interview 9 Interview
10
Weiblich Mannlich Weiblich Méannlich Méannlich Weiblich
14 16 14 12 18 16
Verheiratet, | Verheiratet | Verheiratet | Geschieden, Verwitwet, Verheiratet
Alteste von Einzelkind | Jiingstes Alteste von 2 jlingstervon 2 | Einzelkind
2 Kindem von 4 Kindem Kindem
Kindem
Mutter Vater Mutter Mutter Mutter Vater
Multiple Multi- Leukamie Spinale Muskel Multimorbiditat | Spinale
Sklerose morbiditat —erkrankung Muskel —
erkrankung
NO Wien NO Steiemark NO (0]}

Tabelle: Interviewpartner, eigene Darstellung

4.4

Durchfuhrung der Interviews

Die Interviews wurden bis auf eines bei den Interviewpartnern zu Hause

durchgefihrt. Zuerst wurden wichtige Daten, wie das Alter des Jugendlichen

und die Erkrankung des Elternteils erfragt, danach unterschieb der

Interviewteilnehmer bzw. ein Elternteil die Zustimmung zum Interview und

dann wurde das Interview mittels Tonband aufgenommen.

Bei drei Teilnehmern war der erkrankte Elternteil wahrend des Interviews

anwesend, wobei alle drei Elternteile kurze AuBerungen im Interview machten,

was den Interviewfluss aber nicht beeinflusste. Nach subjektiver Empfindung
waren auch die Offenheit und Ehrlichkeit im Interview nicht beeinflusst, eine
Mutter regte durch ihre Worte die Tochter dazu an offener und mehr zu

sprechen.

Bei zwei Teilnehmerinnen war der gesunde Vater bei den Interviews
anwesend, wobei dieser nur einmal auf eine Frage der &lteren Tochter nickte
und sonst ruhig war. Bei diesen Interviewpartnern war die Anwesenheit des
gesunden Vaters nach personlichem Empfinden erforderlich, da die

Schwierigkeit Uber die Situation zu sprechen sehr viel Kraft und Mut
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beinhaltete und der Vater emotionale Unterstitzung durch seine Anwesenheit

ausubte.

Ein weiteres Interview wurde auf Wunsch des Jugendlichen in der Schule
durchgefihrt. Dieses hat in einem Besprechungsraum der Lehrer
stattgefunden, welches jedoch abseits von den anderen Klassenzimmern lag

und somit war ein ruhiges und ungestortes Arbeiten maoglich.

Die anderen drei Interviews wurden alleine mit dem Interviewpartner
durchgefihrt und entweder vor oder nach dem Interview kamen die Eltern zu

einem gemeinsamen Gesprach dazu.
Die Gesprachsdauer betrug zwischen 15 und 35 Minuten.

Zu Beginn des Interviews wurde der Jugendliche aufgefordert in Erzahlform zu
beschreiben wie die Situation zu Hause fir ihn/sie ist. Dies stellte sich bei den
meisten Interviews als Herausforderung dar, da die meisten Antworten auf
diese Frage sehr kurz und eindeutig waren. Durch héufiges Nachfragen
konnte die genaue Situation der Jugendlichen sehr gut erforscht werden.

Der Redefluss mancher Interviewteilnehmer war eher mafiig, wobei durch
haufigeres und genaueres Fragen auch die gehemmten Interviewpartner ein

wenig aus sich heraus kamen.

Alle Jugendlichen sprachen sehr offen und ehrlich tGber ihre Empfindungen
und Geflihle und auch schambesetzte Themen wurden ohne Zbégern

angesprochen.

45 Datenanalyse

Alle zehn Interviews wurden auf Tonband aufgenommen, anschlieRend

transkribiert, anonymisiert und mittels der Grounded Theory ausgewertet.

Die Transkription der Interviews fand mittels der Transkriptionsregeln von
Mergenthaler statt, welche besagen, dass im Dialekt gesprochene Interviews
in deutsche Hochsprache transkribiert werden, wobei bestimmte Wortformen,

die keine hochdeutsche Ubersetzung haben, umgangssprachlich bleiben.
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Acht Interviews wurden im Dialekt der jeweiligen Region gesprochen und ins
Hochdeutsche transkribiert, eines der Interviews war mit einem auslandischen
Akzent und wurde ebenfalls ins Hochdeutsche transkribiert. Ein Interview war

in Wiener Hochsprache und konnte demnach wortlich Gbernommen werden.

Als paraverbale AuRerungen werden Laute oder Lautfolgen wie ,hm*“ oder
,em“ bezeichnet und diese wurden genau in dieser Form niedergeschrieben.
Nicht verbale AuRerungen wie ,Husten®, ,Lachen® oder ,Weinen“ wurden

mittels Klammerzeichen dargestellt, z.B. (lautes Lachen).

In einem der Interviews lautete das Handy des Interviewteilnehmers und es
folgte ein kurzes Telefongesprach. Diese Unterbrechung wurde ebenfalls mit
einem Klammerzeichen dargestellt, wobei zusétzlich noch die Angabe der Zeit
in Sekunden hinzugefigt wurde. (Handy lautet, Telefongesprach ca. 40
Sekunden)

Eigennamen, Ortsnamen und Firmennamen wurden anonymisiert und anstatt
des richtiges Namens wurden die Bezeichnungen Namen, Ortsname,

Firmenname in fetter Schrift verwendet.

Um den Redefluss des Interviews genau darstellen zu kdnnen wurden
bestimmte Satzzeichen verwendet, die nicht nach den Ublichen
Grammatikregeln, sondern nach der gesprochenen Sprache und deren
Unterbrechungen eingesetzt wurden. (Mergenthaler, 1992)
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Folgen Zeichen wurden verwendet:

Abgeschlossener Gedanke/meist

auf dem Grundton endender Satz

Fragen/hoch endende Stimmfuhrung ?

Kurzes Zdgern, Gedanke wird aber fortgesetzt ,

abgebrochener Gedanke, gefolgt von einem

anderen Gedanken ;

Gleichzeitiges Sprechen Interviewer/ ......

Junge/ .....
Wortabbriiche trau-, traurig
Unverstandliches Reden Mama sagte /// ich es/ soll

Tabelle: Satzzeichen fiir den Redefluss
Datenquelle: Mergenthaler 1992; eigene Darstellung

Textpausen wurden mittels Strichen dargestellt, wie die unten angefihrte
Tabelle zeigt, wobei in den zehn Interviews die langste Pause etwa 10
Sekunden dauerte. (Mergenthaler 1992)

Dauer Anzahl Striche Zuwachs/Strich
2 Sekunden 1 - 2 Sekunden

5 Sekunden 2 -- 3 Sekunden

10 Sekunden 3 --- 5 Sekunden

15 Sekunden 4 ---- 5 Sekunden

30 Sekunden 5  ----- 15 Sekunden

1 Minute 6  ------ 1 Minute

Tabelle: Redepausen
Datenquelle: Mergenthaler 1992




Memos

»,Memos sind schriftliche Analyseprotokolle, die sich auf das Ausarbeiten der
Theorie beziehen.“ (Corbin; Strauss, S.169)

Sie werden von Beginn der Untersuchung bis zum Ende eingesetzt und helfen
Daten zu sichern. Memos kénnen auf unterschiedliche Art eingesetzt werden:
Als Kode-Notizen, theoretische Notizen oder Planungs-Notizen. Aul3erdem
helfen Memos eine analytische Distanz zum Material zu gewinnen und

verhelfen zum abstrakten Denken.

Nach jedem Interview wurde ein Memo Uber die Situation bei dem
Interviewpartner auf Tonband aufgenommen. Diese dienten als Feldnotizen, in
denen beschrieben wurde, wie die hausliche Situation war, die
Familienkonstellation, wer anwesend war, wie sich der Interviewteilnehmer
verhielt, ob die Familie gastfreundlich war, ob es Gespréache mit den Eltern
gab, etc. Weiteres wurde das eigene Empfinden in den Memos deutlich
gemacht. Die Auseinandersetzung mit der personlichen Betroffenheit nach
sehr emotionalen Interviews war dadurch gegeben und der Schritt zum

nachsten Interview fiel leichter.

Eines dieser Memos nach einem sehr emotionalen Interview wird hier

dargestellt.

,ES ist Donnerstag der 23. September 2010 es ist 19 Uhr 16 und ich bin
gerade von der Familie X herausgekommen — die A. ist 16 Jahre alt und die B.
ist 14 Jahre alt die Mutter hat hatte Brustkrebs 2005 — danach wurde ihr mit,
der Brustkrebs entfernt und sie hatte einend halb Jahre nichts danach die
ersten Metastasen - - mittlerweile sind Leber befallen sdmtliche Knochenteile
des Koérpers am meisten zu schaffen macht ihr die Halswirbels&ule da sind
vom 2. Bis zum 7. Halswirbel alle Wirbel mit Metastasen betroffen der zweite
Halswirbel wurde mit Strahlentherapie therapiert erfolgreich und die anderen
konnen jetzt nicht mehr therapiert werden aufgrund em der Gefahr dass sie
Leukéamie bekommen kdnnte —im Moment ist sie im Krankenhaus und
bekommt eine Strahlentherapie im Becken und Leberbereich einmal hatte sie
schon eine fir die Metastasen in der Leber die war erfolgreich die Behandlung
— ihr Mann hat gerade erzahlt dass das der letzte Versuch sei den Krebs zu
bekampfen. Die Kinder wissen nicht Bescheid dass dies der letzte Versuch ist.
Das altere Madchen macht einen sehr erwachsenen Eindruck sie wirkt sehr
verantwortungsbewusst und weil3 Uber die Konsequenzen der Krankheit
meiner Meinung nach Bescheid - - dementsprechend ist sie natirlich auch
traurig weil sie weild dass das mit dem Tod der Mutter enden wird der Vater
meint dass sie nicht tber die Konsequenzen sprechen aber dass die Kinder
sehr wohl vor allem die &ltere Tochter Bescheid weil3 wie es um die Mama
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steht, er hat auch mit der Mutter schon besprochen wie sie ihr Begrabnis
gerne hatte, wie das danach alles ablaufen wird er sagt dass die Situationen
ganz schwierig sind — em das Gefuhl ist dann verstarkt wenn man dariiber
spricht, es wird allgemein in der Familie nicht tber die Krankheit gesprochen
das haben die Madchen in den Interviews auch angefihrt weil sie das traurig
macht, sie sind eher ruhig und wenn es ihnen nicht so gut geht dann ziehen
sie sich eher zurtick und sind eher ruhig und reden nicht auch der Papa. — sie
wohnen in einem Haus das Haus scheint eher alter zu sein es ist nicht — neu
eingerichtet es ist alt eingerichtet — es ist nicht viel Platz im Haus scheint — die
Mutter hat einen eigenen Raum im Erdgeschoss mit einem Pflegebett, wo
nebenbei auch eine Couch ist in diesem Zimmer befindet sich untertags die
Familie, es ist nicht grol3 das Zimmer, es ist ein Fernseher drinnen und diese
Couch und das Bett gleich anschliel3end, - die Kinder haben jeder ein eigenes
Zimmer im Obergeschol’ wo sie sich zurlickziehen kénnen, - - - (schnief) das
erste das jungere Madchen hat beim ersten Interview der alteren Schwester
zu Beginn zugehért und hat noch vor Beginn zu weinen begonnen der Vater
war auch immer wieder den Trénen sehr nahe und hat auch geweint, bei
beiden Interviews war er anwesend er hat abschlieRend gesagt als die Kinder
nicht mehr im Raum waren dass er sehr verwundert war oder dass es sehr
interessant fur ihn war zu hdren wie seine Tochter mit der Situation umgehen.
— Ich bin jetzt sehr traurig, ich war oft den Tranen nahe - - - musste oft
schlucken, hab den Méadchen die Pause gelassen um auch mich selbst wieder
zu finden - - - ich freu mich auf die Ergebnisse und freu mich sehr dass ich
diese beiden Interviews machen durfte es war eine sehr entscheidende und
wichtige Erfahrung fur mich. Noch einen schénen Tag.“

Sehr wichtig fur die weiteren Interviews waren die Auseinandersetzung und
danach die Verarbeitung mit den eigenen Empfindungen. Die hausliche
Umgebung, die in den Feldnotizen gespeichert wurden, ist in die Ergebnisse
der Studie eingearbeitet worden.

Weitere Memos, vor allem theoretische, wurden grofdtenteils in den
Kolloguien mit den anderen Studienkolleginnen und der Betreuerin schriftlich
festgehalten. Zu Beginn des Forschungsprozesses bezogen sich diese vor
allem auf die Forschungsfragen, den Interviewleitfaden und die

Vorgehensweise im Interview.

Das folgende theoretische Memo bezieht sich auf ein Zusammentreffen mit
der Diplomarbeitsbetreuerin und den anderen Diplomandinnen, in dem weitere
Fragen fur das Interview besprochen wurden.
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Diplomandinnenseminar 23.11.2010:

,Bevorstehendes Interview. Fragen nach der Beziehung zum Vater
Wie verstehst du dich mit deinem Papa?

Hoffnung: Woran denkst du wenn du an die Zukunft denkst?
Was wére wenn Papa die Krankheit nicht hétte? Gibt's Unterschiede zwischen
deiner Familie und anderen? Wie war das wie du kleiner warst fiir dich? Seit
wann hat der Papa die Krankheit? Habt ihr Haustiere? Und was heil3t das
shormal“ fir dich? Das wundert mich jetzt aber ... Ich
hétte das ganz anders erwartet und jetzt stehe ich da und hm ... was sagst du
da dazu? Ich habe den Eindruck du bist jetzt traurig?“

Am Ende der Forschung standen die Auswertung der Interviews und das
Finden der Phanomene im Vordergrund und die genaue Einteilung der
Diplomarbeit wurde in schriftichen Memos festgehalten.

15.4.2011 Interpretation der Ergebnisse in Stichworten:

Akute Lebensbedrohung = Familie will
zusammenbleiben 2 in Bereitschaft sein und sich verausgaben & aufgeben

Anzahl der Schultern, Stabilitat im Krankheitsverlauf trotz Einschranku.riéen
Dinge auf3en tun, keine akute Bedrohung - Integration gelungen

Offenes Kodieren

Wie im Abschnitt 4.1.1 Beschreibung der Grounded Theory erwahnt, bezieht
sich das offene Kodieren der Grounded Theory auf das Herausarbeiten von

Textabschnitten, die danach zu Kategorien gruppiert werden.

Die angefuhrte Tabelle gibt einen Einblick in das offene Kodieren. Zuerst
wurden Textabschnitte oder einzelne Worte in den Interviews mittels
MAXQDA gekennzeichnet und es wurden dazu passende Kodes vergeben.
Einer dieser Kodes war zum Beispiel ,was die Mama aufgrund der Erkrankung
nicht kann“. Danach wurden entsprechend der Gounded Theory hdhere
Kategorien gebildet, die mehrere dieser Kodes beinhalten. Eine dieser
Kategorien ist ,Hilfen fur den Erkrankten®. Weitere Kategorien sind

Einschrankungen der Freizeit, Haushalt, Zukunft, Umgang mit Krankheit usw.
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Um herauszufinden, wie haufig etwas auftritt und wann es auftritt, wurden im

nachsten Schritt die Dimensionen (Auspragungen) der ,Hilfen fir den

Erkrankten® gekennzeichnet.

Interviewauszug

Kodierung

Dimension

Kategorie

Em, zum Beispiel das
Essen machen, wenn
sie einen Hunger hat
oder das Trinken
riber bringen — weil}
ich nicht wenn sie
sonst noch was
brauchst Tabletten

oder so

Was die
Mama nicht

kann

Hilfen fur den Erkrankten

Em bei eigentlich
ziemlich allem
braucht sie Hilfe

Ja also wenn sie
baden gehen will
dann setz ich sie
eben auf die
Badewanne und
meistens hebe ich
ihr die FuRe ruber

was die
Mama nicht

kann

ziemlich

meistens

Hilfen fur den Erkrankten

Tabelle: Offenes Kodieren; eigene Darstellung

Axiales Kodieren

Mithilfe des paradigmatischen Modells von Corbin und Strauss werden beim

axialen Kodieren Kategorien miteinander in Verbindung gesetzt. Folgende

Grafik soll dies veranschaulichen.
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Was filhrt zu dem Welches sind die Auspragungen

untersuchten Phénomen? fir die aktuelle Fragestellung?
Bedingungen fir Stragegien?

T,
Kontext

// B
Phanomen

(Worum geht es? Worauf
zieht sich der Text?

Intervenierende

Konsequenzen !

Bedingungen
« Worin resultieren
Welches sind die die auf das
generellen (kult., - Phanomen
geograph., biograph., #” Wie gehen die |" bezogenen
etc.) Vorbedingungen Akteure mit dem Handlungen/
far Strategien? Phanomen um? Strategien?

Grafik: Kodierparadigma nach Corbin und Strauss (1996) nach Striibing (2008, S.28)

Anhand dieser Grafik werden die gefundenen Phanomene im Ergebnisteil der

Arbeit veranschaulicht.

4.6 Gutekriterien

Zur Uberpriifung einer wissenschaftlichen Arbeit gibt es eine Reihe an
Gutekriterien, die angewendet werden kdnnen. Die wichtigsten Gutekriterien
der quantitativen Forschung Reliabilitat, Validitat und Objektivitat sind im
Zusammenhang mit qualitativen Studien nicht geeignet.

Steinke beschreibt sieben Gutekriterien der qualitativen Forschung,

¢ Intersubjektive Nachvollziehbarkeit
e Indikation

¢ Empirische Verankerung

e Limitation

e Kohéarenz

e Relevanz

o Reflektierte Subjektivitat
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wobei das erste Kriterium, die intersubjektive Nachvollziehbarkeit, fir diese
Diplomarbeit als wichtigstes Gutekriterium gewéahlt wurde. Diese kann auf drei
Wege erfolgen.

1. Durch die Dokumentation des Forschungsprozesses kdnnen der
Forschungsablauf und die Ergebnisse aus der Studie auch fir die
Offentlichkeit nachvollziehbar gemacht werden.

Die Interpretationen in einer Gruppe
Die Anwendung kodifizierter Verfahren erleichtert die intersubjektive
Nachvollziehbarkeit. (Steinke 2000)

Die Anwendung eines kodifizierten Verfahrens, also der Grounded Theory
wurde in dieser Arbeit im Kapitel ,Datenanalyse” erlautert.

Die Schritte des Forschungsprozesses von Beginn der Studie werden
wahrend der gesamten Arbeit immer wieder erklart und offen dargestellt. Von
der Literatursuche bis zur Auswertung der Interviews mittels der Grounded

Theory werden alle Abschnitte der Untersuchung genau beschrieben.

Wahrend des gesamten Forschungsprozesses wurde die Arbeit von einer
Expertin betreut und in einer Gruppe mit anderen Kolleginnen, die sich
ebenfalls mit ihrer Abschlussarbeit befassten, wurden auftretende Frage
bearbeitet und Ergebnisse miteinander diskutiert.
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5. Ergebnisse

Die Darstellung der Ergebnisse gliedert sich in zwei Bereiche. Zu Beginn
werden die Hauptforschungsfrage und ihre Unterfragen beantwortet und
anschliel3end werden die wichtigsten Phanomene der Ergebnisse aus den
Interviews dargestellt. Da die Ergebnisse der Fragen und der Phdnomene im
engen Zusammenhang stehen werden teilweise Aussagen wiederholt oder es
wird auf eine andere Stelle im Ergebnisteil verwiesen. Abschlieend wird der

Zusammenhang der Phanomene hergestellt.

5.1 Die Ergebnisse der Forschungsfragen

5.1.1 _Wie erleben Jugendliche als pflegende Angehorige eines

chronisch korperlich kranken Elternteils ihren Alltag?”

,ES ist nomal, alltaglich, man gewdhnt sich daran oder es ist
selbstverstandlich® sind die haufigsten Antworten auf die Frage, wie es fur den
Jugendlichen ist, dass sein/ihr Elternteil erkrankt ist. Viele der befragten
Jugendlichen leben mit der Erkrankung des Elternteils von klein auf und
wachsen demnach in die Rolle des pflegenden Angehdrigen hinein. Es ist
ganz normal fir sie, dass sie Dinge im Haushalt oder bei der Koérperpflege
Ubernehmen, da es schon immer so war. Eine 15 Jahrige beschreibt die
Situation sehr deutlich:

~Ja—das ist normal, also — das ist ja schon so seitdem ich klein bin dass die
Mama immer krank war, oder halt — das ist schon so lange — also fiir mich ist
das eigentlich normal.” (Interview 1, Z.3-5)

Abhangig von dem Ausmal} der Krankheit und der akuten Lebensbedrohung
des Elternteils unterscheiden sich die Antworten der Jugendlichen gravierend.
So beschreibt die 16-jahrige Tochter einer Krebspatientin im Endstadium,
dass es sehr schwierig fur sie sei, dass ihre Mutter so schwer krank ist, da sie
nur da liegt und nichts machen kann. lhre Schwester beginnt bei der ersten
Frage laut zu weinen und kann nur schwer in Worten ausdrticken, wie
ungewollt und belastbar die Situation fur sie ist.
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Ein 18 jahriger junger Mann, der bereits selbst arbeiten geht, beschreibt die

Situation wie folgt:

J. ,Janormal. ... Wie soll ich das sagen?... Ja es ist schwerer einfach fiir
mich. Ja weil ich habs sicher schwerer im Gegensatz zu anderen weil ich
komm heim und muss mich um meine Mutter kimmern und die anderen
kommen heim und haben frei.“ (Interview 9, Z.2-9)

Die einen beschreiben also den Alltag mit der Erkrankung des Elternteils als
ganz normal, sie beschreiben kaum Aufgaben, die sie aufgrund der Krankheit
Ubernehmen missen und haben in der Regel keine Einschréankungen in deren
Freizeit. Die anderen werden zum Teil von heute auf morgen mit einer neuen
Situation konfrontiert, die nur schwer bewaltigbar ist. Aul3erdem beschreiben
sie die Ubernahme von verschiedenen Aufgaben zu Hause und teilweise den
vollstandigen Verzicht der personlichen Freizeit. In den nachfolgenden
Unterfragen werden die Aufgaben der Jugendlichen genauer beschrieben und
welche Auswirkungen die Krankheit des Elternteils auf diese hat.

5.1.2 _Inwiefern beeinflusst die Krankheit des Elternteils den Alltag

des Jugendlichen?”

Kinder und Jugendliche, deren Eltern von ihrer Geburt an chronisch erkrankt
sind, beschreiben den Alltag wie bereits erwéhnt als normal. Die Aufgaben,

die sie erfullen, sind selbstverstandlich und nicht belastbar. Ein Madchen sagt:

I: ,Wo braucht die Mama noch einmal iiberall Hilfe ?*

M: Ich glaube hauptséchlich bei schweren Sachen zum Tragen oder - ich
weil3 es nicht — 6fter wenn sie recht mude ist dass ich was putze oder so*
I: ,Und wie ist das dann fiir dich geht dir das auf die Nerven oder, halt ,
machst das immer gern?*

M: ,Schon ja“ I: ,Und wie schaut es aus mit deiner Freizeit? Ist die dadurch
eingeschrénkt?”

M: ,Nein eigentlich nicht — das tét ich nicht sagen —* (Interview 1, Z.16-24)

Anders ist dies bei den Jugendlichen, deren Elternteil lebensbedrohlicher
erkrankt ist.

M: ,Em bei eigentlich ziemlich allem braucht sie Hilfe* (Interview 3, Z.24)
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Aufgrund der Erkrankung des Elternteils verschiebt sich jedoch bei allen
Familien die Aufgabenverteilung innerhalb der Familie und die Kinder und
Jugendlichen Ubernehmen vor allem Haushaltstatigkeiten, die sie von anderen

Kindern in ihrem Alter unterscheiden.

Wie diese Aufgaben aussehen, wird bei der ndchsten Forschungsfrage

beantwortet.

Die Krankheit beeinflusst nicht nur die Verteilung der Aufgaben oder
Unterstitzung des erkrankten Elternteils, sondern auch die Freizeit des
Jugendlichen. Wahrend die einen gentigend Freizeit zur Verfigung haben, da
auch ein gesunder Elternteil vorhanden ist, der die meisten Aufgaben in der
Familie Gbernimmt, oder der erkrankte Elternteil vieles alleine bewéltigen
kann, sind vor allem die Kinder von allein erziehenden erkrankten Elternteilen
in ihrer personlichen Freizeit eingeschrankt. Dies geht zum Teil so weit, dass
aul3er der Schule oder Arbeit keine Zeit aul3erhalb der eigenen vier Wande

vorhanden ist.

So beschreibt ein Junge, dessen Mutter gro3tenteils selbststéndig ist und

dessen Vater viele der Tatigkeiten Ubernimmt:

J: Freizeit, also da gibt’s keine Probleme.“

I: ,Hast du da Einschrédnkungen durch die Krankheit von der Mama?*

J: ,Nein eigentlich keine, auBer damit vielleicht Rad fahren oder so aber daftir
war eigentlich mein Papa eh da“ (Interview 2, Z.9-12)

Aul3erdem sagt er:

I: ,Der Papa geht arbeiten 40 Stunden und lbernimmt er auch Aufgaben im
Haushalt?*

J:,Ja“ I, Also ihr teilt euch das auf zu zweit ?*

J: ,Ja er macht eigentlich mehr wie ich damit ich mehr Freizeit habe“
(Interview 2, Z.87-91)

Wenn der gesunde Elternteil vorhanden ist und er die meisten Aufgaben zu
Hause oder bei der Pflege des Erkrankten tbernimmt, so wird das Kind nicht
mit zusatzlichen Aufgaben belastet und hat kaum oder keine Einschrénkungen
in der personlichen Freizeit. Dies ist auch bei anderen Zweielternfamilien

erkennbar.
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Die Tochter einer Multiple Sklerose kranken Mutter erzahilt:

I ,Untersttitzt ihr sie?”

M: ,Ja schon*”

I: ,Und was machst du da so?“

M: ,Em helfen”

I: ,Und bei was?“

M: ,Ja ich weil8 es nicht wenn sie irgendetwas braucht und —“

I: ,Kommt das héufig vor?“

M: ,Naja nicht wirklich denn der Papa hilft ihr eigentlich am meisten” (Interview
5, Z.19-26)

Auch der 16 Jahrige Sohn eines Autoimmunerkrankten bestatigt die Situation:

J: ,Ja also es gibt halt schon ein paar Arbeiten die wir halt dafiir ibernehmen
mdissen aber die (bernimmt eh eigentlich gré3ten Teils meine Mutter*
(Interview 6, Z.59-60)

Doch nicht in allen Familien ist der gesunde Elternteil vorhanden und so
ubernimmt das Kind die Aufgaben, die sonst der gesunde Partner
ubernommen hétte.

Ein junger Mann beschreibt das Gegenteil:

I: ,Und ist deine Freizeit durch die Krankheit deiner Mama eingeschrankt?“
J: ,Teilweise ja.“

I: ,Und was heif3t das teilweise?*

J: ,Ja wenn sie zum Beispiel so wie das letztens auch wieder war da hat sie
etwas gebraucht und da bin ich von meiner Freundin zu Hause nach
Stadtname gefahren und hab ihr das besorgt und hab es ihr nach Hause
gebracht und dann bin ich wieder zu meiner Freundin gefahren. Und meine
Freundin wohnt zirka 12 bis 15 km von hier entfernt.“ (Interview 9, Z.307-313)

Durch die Einschrankung der persoénlichen Freizeit nach der Schule oder
Arbeit mussen einige der Kinder auch in Kauf nehmen, dass sie kaum
Freunde haben. Auch dieses Thema unterscheidet sich je nach Art und
Schweregrad der Erkrankung des Elternteils. Hinzu kommt aber auch wie
oben erwéhnt die Unterstitzung des gesunden Elternteils oder anderer

Personen.

Die meisten der Interviewpartner beschreiben, dass sie viele Freunde haben
und auch beliebt sind. Sie nehmen ihre Freunde auch mit nach Hause oder
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treffen diese regelmanRig wo anders. Dies ist in der Regel bei den jingeren
Jugendlichen der Fall, da Freundschaft einen sehr hohen Stellenwert hat, so
beschreibt ein 12 jahriger Junge:

I:,...und hast du auch Freunde?*“
J: ,Ja viele ich bin der Beliebteste in der Klasse!” (Interview 8, Z.132-133)

Ein weiterer Junge beschreibt, dass es ihm nicht immer leicht gefallen ist:

J: ,Ja die wissen auch dass der Papa krank ist, friiher, es gab eine Zeit lang
wo er krank geworden ist da- da- da hab ich eher weniger Freunde mit nach
Hause genommen, weil ich weil3 nicht damals war mir das ein bisschen
unangenehm auch” (Interview 6, Z.184-186)

Eines der beiden Ma&dchen mit der krebskranken Mutter beschreibt die
Situation wie folgt:

“

I:,...was machst du sonst noch? ...
M: ,Eher zu Hause*

I: ,Und deine Freunde?*

M: ,Mmh (seufzen)die seh ich eh in der Schule ... Selten dass ich mich mit
wem treffe” (Interview 3, Z.155-161)

In manchen Familien werden also die eigene Freizeit und die Freunde in den
Hintergrund gestellt und die Krankheit des Elternteils Gbernimmt eine wichtige
Rolle fiir die ganze Familie. Welche Auswirkungen dies auf den Jugendlichen

hat, wird bei den Phanomenen deutlich gemacht.

5.1.3 _Wie sieht deren Alltag aus?“

Wie bereits oben erwahnt bezeichnen die meisten Jugendlichen ihren Alltag
als normal. Erst bei weiterem Nachfragen, was normal bedeute, wir deutlich,
dass jeder Jugendliche, egal wie akut oder bedrohlich die Erkrankung des
Elternteils ist, Tatigkeiten Gibernimmt. Diese unterscheiden sich in der Art und

Haufigkeit.

Alle zehn Interviewpartner beschreiben hauswirtschaftliche Tatigkeiten, denen

der Erkrankte aufgrund von korperlichen Einschrankungen nicht mehr
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nachgehen kann. Ein Junge beschreibt ganz ,banale Tatigkeiten wie
Geschirrspuler einrAumen oder Tisch decken. Ein Madchen macht beinahe
alle Tatigkeiten im Haushalt, die anfallen.

Je nach Pflegebediirftigkeit des Elternteils fallen verschiedene Hilfen sowohl
fur den Erkrankten als auch im Haushalt oder fur andere Familienmitglieder
an. Diese werden unterteilt in: Tatigkeiten im Haushalt, Hilfestellungen fur den

Erkrankten und Hilfen fur andere Familienmitglieder.

Tatigkeiten im Haushalt

Am haufigsten beschriebene Téatigkeiten aufgrund der Erkrankung des

Elternteils sind hauswirtschaftliche Aufgaben. Dazu gehdren

e putzen

e staubsaugen

e Kkochen

e Tisch decken

e Geschirrspuiler aus-/einrdumen

e abwaschen

e Tisch abwischen

e Waésche waschen, Wasche aufhangen, Wéasche wegraumen
e bulgeln

e Schweres Tragen wie z.B. die Einkaufstaschen.

Weiteres werden auch Aufgaben auRerhalb der Wohnung wie einkaufen, Holz

schlichten und Rasen mahen als Tatigkeiten erwahnt.
Die Tochter einer Krebspatientin beschreibt den Alltag zu Hause wie folgt:

M. ,Em, also wenns am Wochenende, dann lange schlafen — dann, weif3 ich
nicht der Papa kocht meistens ja und dann essen und die Mama tut meistens
fernsehen weil sie nichts anderes machen kann der Papa tut dann,
Geschirrabwaschen oder ich und Name der Schwester wir tun Wasche
aufhangen Wéasche waschen — ja“ (Interview 3, Z2.17-21)
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Ein anderes Madchen hilft bei folgenden Tatigkeiten:

M: ,Staubsaugen ... und den Tisch abputzen” (Interview 7,138-142)

Auch der 12 jahrige Sohn einer Muskelerkrankten Gbernimmt Aufgaben in
Haushalt:

J: ,Ja na Bett machen, zum Beispiel wenn im Auto das Scheibenwasser leer
ist das tu ich dann nachfullen ... Ich trag auch Sachen, wenn wir einkaufen
dann trag ich auch die Sachen herein ... Wie gesagt sie kann nicht so
schwere Sachen tragen” (Interview 8, Z. 42-47)

Die Jugendlichen unterstitzen ihre erkrankten Eltern, weil sie diese Aufgaben
nicht mehr erfullen kénnen. Sie tbernehmen nicht nur hauswirtschaftliche
Tatigkeiten, sondern auch der Erwachsene bendtigt teilweise aufgrund seiner
Erkrankung die Hilfe des Kindes.

Hilfestellungen fir den Erkrankten

Hier werden vor allem Tatigkeiten genannt, die die Kérperpflege oder die
unmittelbare Hilfe fur den Erkrankten, wie die Tabletteneinnahme, darstellen.
Je nach Art und Ausmal’ der Erkrankung unterscheiden sich hier die
Ergebnisse der Interviews. Die meisten erkrankten Eltern in den Interviews
sind relativ selbststandig und kdnnen die Korperpflege ohne fremde Hilfe

bewaltigen. Die Mobilitat spielt hier eine wesentliche Rolle.

Hilfestellungen fir den Erkrankten sind

e An-und Ausziehen

Gang auf die Toilette

e Tabletten bringen

e Baden, waschen

e Essen und Trinken bringen

e Zuhoren
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e Da sein/in Bereitschaft sein
e Vor Uberanstrengung schiitzen

¢ In der Nacht wachsam sein.

So beschreibt die Tochter einer Krebspatientin, die Metastasen in den
Knochen hat und deshalb nicht mehr gehen kann, wie folgt:

M: ,Em bei eigentlich ziemlich allem braucht sie Hilfe ... Em - - zum Beispiel
wenn sie baden gehen will oder, wenn sie sich anzieht, sie kommt nicht ganz
runter fUr die Hosen zum Anziehen oder so* (Interview 3, Z.24-27)

Ein junger Mann, dessen Vater gestorben ist, erzahlt tiber die Pflege fir seine
erkrankte Mutter:

J:,Und halt ja baden umziehen helfen und in der Nacht geh ich halt meistens
auch ruber weil die halt meistens am Ricken zum Liegen kommt dass ich sie
umdrehen kann denn alleine schafft sie es nicht mehr so wirklich.” (Interview
9, Z.16-18)

Auf die Frage, was seine Mama alles nicht kann, gibt er folgende Antwort:

J: ,Lange Autofahren. ...Aufrecht gehen.*”

Weil die Mutter die Lendenwirbel versteift hat, kann sie sich nicht mehr zur

Seite drehen. Der Junge erzahlt weiter:

J: ,Nicht wirklich sie kann nicht mal den Kopf gescheit hinliber beugen bzw.
die Hande nicht gescheit hinauf geben. Das kann sie eigentlich nicht mehr.
Darum muss ich ihr auch helfen das Leiberl (umgangssprachlich fur T-
Shirt)ausziehen weil sie sich schwer tut dass sie Uber den Kopf da raus
kommt. ... Hose anziehen — Auch schwer aber da helf ich ihr auch meistens*

Die Hilfe beim Baden beschreibt er so:

J: ,Bevor wir — also jetzt haben wir eh eine Hilfe mit dem Badewannenlift aber
davor da war es halt ein bisschen schwerer da ist sie hineingestiegen und hat
sich eben abgestiitzt seitlich und ich hab sie nieder gesetzt dann hab ich sie
schnell runter gebadet und dann ist sie halt schwer rauf gekommen ja also da
hab ich sie aufziehen mussen dass sie wieder stehen kann und dann hab ich
sie abtrocknen missen und dann ja.“ (Interview 9, Z.56-91)
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Ein Madchen beschreibt die Situation mit ihrem muskelkranken Vater wie
folgt:

M: ,Na eine Muskelkrankheit und es war einmal so dass er, also er ist
hingefallen und hat auch so Schwindelanfélle gehabt also jetzt in letzter Zeit

eh nicht mehr aber das hat ihn halt so verunsichert, halt, dass er jetzt immer
wen daneben haben will“(Interview 10, Z.10-13)

M: ,Ja man muss halt daneben sein beim Duschen oder so damit er nicht
ausrutscht, also er hat halt Angst, man muss aber nicht wirklich was tun oder
beim Anziehen helfen schon auch” (Interview 10, Z.24-26)

In welchem Ausmal} die Jugendlichen ihren erkrankten Elternteil unterstiitzen
mussen wird in dem Unterkapitel ,Ausmalf} der Hilfen“ dargestellt. Nicht nur
der erkrankte Elternteil benétigt Unterstitzung, sondern auch andere

Familienmitglieder, vor allem jingere Geschwister, sind auf Hilfe angewiesen.

Hilfe flr andere Familienmitglieder

Damit sind Hilfen fir den gesunden Elternteil oder fiir Geschwister gemeint.
Vor allem jungere Geschwister sind auf die Unterstitzung ihrer alteren
Schwester/ihres dlteren Bruders angewiesen, da der erkrankte Elternteil

aufgrund der Einschrankungen nicht gentigend Zeit aufbringen kann.
So beschreibt ein 12 Jahriger Junge:

J: ,Manchmal hol ich sie von der Schule ab da bleibt die Mama draul3en im
Auto sitzen und ich geh rein und hol sie ab“ (Interivew8, Z.70-71)

Die jungste Tochter einer Familie mit vier Kindern, die die Pflege der Mutter

und die hauswirtschaftlichen Tatigkeiten Gbernommen hat, erzahlt aul3erdem:

M: ,wenn einer meiner Briider die sagen héufig ,Ja bringst du mir zum Beispiel
Aschenbecher oder viele andere Sachen’ da muss ich immer hin und her
rennen”

I: ,Das hei3t du darfst nicht nur deiner Mama helfen sondern auch den
anderen?”

M: ,Ja weil mein 18jéhriger Bruder der sagt immer er war den ganzen Tag
arbeiten und er sagt’s dann immer so ,mich zaht’s ned aufstehen’
(Umgangssprache fir : ,Ich will nicht aufstehen’)” (Interview 7, Z.370-376)
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Jugendliche Ubernehmen in der Regel alle Aufgaben, die anfallen, sei es im
Haushalt, bei der Pflege und Unterstlitzung des Erkrankten oder im Bezug auf
andere Familienmitglieder. Sie Gibernehmen Verantwortung und besonders
auffallend bei den meisten Interviews war die Selbstverstandlichkeit. Die
Ubernahme von Aufgaben wird meistens als nicht belastend dargestellt und
sie wird gern getan. Viele der Interviewpartner sind in die Rolle des Helfens
hineingewachsen und kennen es demnach nicht anders. Dennoch ist die
Belastung durch die Hilfestellungen abhéngig von der Art und Schwere der
Erkrankung und vom Ausmal’ der Unterstitzung, welches im nachsten
Abschnitt dargestellt wird.

Ausmald der Hilfen

Die Haufigkeit der Tatigkeiten und die Arten dieser, welche die Jugendlichen
Ubernehmen, sind abhéngig von der Anzahl der Menschen, die im Haushalt
mithelfen. Wenn ein gesunder Elternteil vorhanden ist, ibernimmt in der Regel
dieser die meisten Arbeiten zu Hause und die Pflege des erkrankten
Elternteils. Weiteres werden Grol3eltern oder Nachbarn zur Unterstiitzung
herangezogen. Wenn gentigend Geld zur Verfliigung steht, wird auch

professionelle Hilfe mit einbezogen.

Daraus ergibt sich folgende Grafik:

p
Gesunder Elternteil }\
&
Groleltern ]\,

Professionelle Hilfe ]/'
Nachbarn, Freunde ]/

Tatigkeiten

> des

Jugendlichen

Ubernahme

von

Tatigkeiten

Je mehr Ressourcen zur Verfligung stehen, desto weniger Aufgaben muss
der Jugendliche Gbernehmen und kann somit durch andere ,helfende Hande"

entlastet werden.
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Eine junge Frau beschreibt:

M: ,Mh, der Papa macht eigentlich viel das meiste eigentlich,
zusammenkehren abwaschen kochen, Wasche waschen tut er jetzt auch
schon manchmal, einheizen ja Name der Schwester und ich eigentlich sollten
wir Wasche waschen aber das macht der Papa auch manchmal* (Interview 3,
Z.95-98)

Ein Madchen erzéhlt von ihrer Cousine, die voribergehend bei ihnen zur

Unterstitzung lebt:

M:“Und wenn sie nach Hause kommt dann kontrolliert sie immer ob wir auch
die Hausaufgabe gemacht haben weil friher wie sie noch nicht da war da hab
ich auch manchmal gar keine Zeit gehabt die Aufgabe zu machen da haben
mich immer die Lehrer gefragt ob auch alles in Ordnung ist in der Familie und
jetzt hilft sie mir immer kontrolliert immer und schaut ob sie nicht irgendetwas
unterschreiben muss und so und dann wenn ich fertig bin dann macht sie
noch etwas zu kochen und nach dem Essen fangen wir alles an zu putzen
sorgféltig und so” (Interview 7, Z.68-74)

Die professionelle Hilfe beschreibt ein Junge wie folgt:

I: ,Wer macht es wenn es nicht du machst?*

J: “Die Caritas”. I: “Aha.”

J:,Die hat sie jetzt immer in Anspruch gehabt die Mama.” ...
I: ,Mhm und wie oft kommt die?“

J: Ich glaub 2 mal in der Woche.” (Interview 9, Z. 124-131)

Diese Hilfsorganisation kommt in die Familie um den Sohn zu entlasten und
der Mutter bei der Korperpflege zu helfen. Dennoch muss der Sohn viele

Tatigkeiten im Haushalt Gbernehmen. Er erzahlt:

I: Mhm. Was musst du machen zu Hause?*

J: Eigentlich alles”.

I: ,Was ist alles 7

J: ,Ja herinnen tu ich kochen dann Wé&sche waschen zusammenrdumen
wenns geht, wenn halt die Zeit da ist denn jetzt muss ich halt auch lernen.*
(Interview 9, Z. 10-14)

Die Anzahl der helfenden Hande zu Hause wird nicht nur bei der
Aufgabenibernahme deutlich, sondern auch die Freizeitgestaltung und der

Freundeskreis sind davon anhangig.
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Daraus ergibt sich wiederum diese Grafik.

Freundes-
kreis

Aufgaben des

Helfende Héande ] \
[ P

Jugendlichen

Je mehr Ressourcen innerhalb der Familie, durch Freunde, Bekannte oder
Professionelle Hilfe vorhanden sind, desto weniger Tatigkeiten muss der
Jugendliche tbernehmen und desto mehr Freizeit und Zeit fur Freunde hat der
betroffene Jugendliche.

5.1.4 _Welche Auswirkungen hat die Pflege auf das Kind? Positive

und negative? Emotionale und korperliche?

Die Auswirkungen der Erkrankung des Elternteils auf den Jugendlichen sind

wie auch die anderen oben beschriebenen Themen sehr unterschiedlich.

Je nach Schwere der Erkrankung, ,helfenden Handen® und je nach
Familienkonstellation hat die Pflege keinen, nur geringen oder massiven
Einfluss auf die Jugendlichen.

Die positiven und negativen Auswirkungen auf den Jugendlichen werden im
folgenden Kapitel 5.2 die Phdnomene bei den Konsequenzen genau

beschrieben.

5.1.5 Warum pflegen Jugendliche? Welche Motivation haben sie?

Aus den Ergebnissen der Interviews lasst sich ableiten, dass Jugendliche die

Pflege des Erkrankten Ubernehmen, weil es fir sie selbstverstandlich ist.

J: ,Also, es ist jetzt glaub ich schon Alltag eigentlich mh ich bin eben mit dem
aufgewachsen und es ist nicht schlagartig gekommen dass man da nicht so
damit klar kommt also es ist — selbstverstandlich.” (Interview 2, Z. 3-5)
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Diese Selbstverstandlichkeit ist Ausdruck des ,Familie sein®. Alle
Familienmitglieder helfen zusammen und je nach Grof3e der Familie
unterscheidet sich die Anzahl der ,helfenden Hande". Die Familie rickt
zusammen und versucht das Leben mit der Krankheit in den eigenen vier

Wanden zu organisieren und zu bewaltigen.

Eine andere Motivation ist die Liebe zu dem kranken Elternteil. Die Tochter
einer Leukdmieerkrankten schildert, warum sie ihre Mutter pflegt und warum
diese bei ihr im Bett liegt.

M: ,Weil ich von klein an schon ein Mamamé&dchen bin und ich weil3 nicht ich
ich mag sie einfach ich liebe sie” (Interview 7, Z.444-445)

Doch nicht nur die Liebe, sondern auch das ,Nicht im Stich lassen
wollen/kdnnen* ist einer der Motivatoren der Jugendlichen. Eine junge Frau

macht dies mit wenigen Worten deutlich:

M: ,...weil alleine wiirde das die Mama nicht schaffen” (Interview 3, Z.282-
283)

5.1.6 Wie gehen Jugendliche mit der Krankheit um?

Bei den Jugendlichen aus den Interviews spielt Hoffnung eine wesentliche
Rolle im Umgang mit der Situation zu Hause und der teilweise
lebensbedrohenden Erkrankung des Elternteils. Hoffnung ist bei allen
Interviewpartnern vorhanden und sie beschreiben, dass sie nach Schiiben des
Elternteils hoffen, dass es diesem nie wieder so schlecht geht. Sie hoffen,
dass es dem Betroffenen bald besser geht oder sie hoffen, dass die Mutter
nicht stirbt. Hoffnung starkt die Jugendlichen und bewabhrt sie ein wenig vor

dem, was noch kommen konnte.
So beschreibt ein Madchen deren Mutter MS hat:

'3

M: ,Nein ich glaube so einen grol3en Schub bekommt sie glaub ich nicht mehr
(Interview 5, Z. 98)

67



Anders erzahlt ein 16 Jahriger Junge, als sein Vater einen starken Schub der

Krankheit hatte, wie er mit der Situation umging.

J: ,...ich hab halt wie ich schon gesagt habe immer darauf vertraut dass er
wieder gesund wird weil das hat er immer gesagt.” (Interview 6, Z.212-214)

Diese Hoffnung, dass es nicht mehr schlimmer wird, spielgelt sich auch in der
nachsten Frage wieder, bei den Wiinschen der Kinder.

Eine weitere Methode im Umgang mit der Situation ist der persdnliche
Ruckzug. Jugendliche schildern, dass sie in ihr Zimmer gehen und dort
heimlich weinen. Dies machen sie einerseits, um den Erkrankten nicht
zuséatzlich zu belasten und andererseits, damit die anderen gesunden
Familienmitglieder nicht mitbekommen, wie schwierig die Situation fur den
Jugendlichen ist.

Drei Madchen machen dies besonders deutlich.

M: ,Ja na ich hab immer geschaut dass meine Mutter mich nicht sieht weil ich
das nicht wollte weil da ware sie dann traurig und hétte auch angefangen zu
weinen und ich schau immer eigentlich dass mich keiner sieht” (Interview 7,
Z2.347-349)

Das andere Madchen sagt:

M: Ich schau (aufziehen) dass, dass ihr das nie auffallt weil weifl3 ich nicht - -
(Interview 3, Z.229)

lhre Schwester schutzt ihren acht jahrigen Bruder und sie schildert die
Situation im Interview:

I:“Und wenn du dann traurig bist und du weinst dann was machst du dann?“
M: ,ich geh hinauf in mein Zimmer*

I: ,und da bist du dann alleine?”

M: ,Ja na und der Name des Bruders kommt dann auch rauf”

I: ,Uund was macht dann der Name des Bruders? Bekommt er mit warum du
weinst?*“

M: ,Meistens fragt er mich was ich habe*

I: ,Uund was sagst du dann?“

M: ,Nichts ich hab eh nichts weil ich ihm nicht sagen will warum ich, weine “
(stotternd) - - (Interview 4. Z.256-265)
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5.1.7 Was winschen sie sich? Welche Zukunftsgedanken haben

die Jugendlichen?

Abhangig von der Art der Erkrankung, der Unterstiitzung von auf3en und der
akuten Lebensbedrohung des Elternteils unterscheiden sich die Wiinsche der

Jugendlichen zum Teil sehr stark.

Die Tochter einer alleinerziehenden multimorbiden Mutter, die aufgrund der
Erkrankung in Pension ist und daher nur wenig Geld zur Verfigung hat,
antwortet auf die Frage, was sie sich winschen wirde, wenn sie drei

Wiinsche frei hatte.:

M: Ja mal viel Geld, und weil Geld kann man immer brauchen mh - - hm —
wenn ich mal Kinder habe dass es nette Kinder sind also so wie ich, so brave
Kinder, ...und ein schénes Haus* (Interview 1, Z.264-268)

Die finanzielle Situation der Familie belastet das Madchen sehr und sie
erwahnt immer wieder im Interview, dass sie sich vieles nicht leisten kbnnen
und sie daher sehr traurig ist. Daher wahlt sie diese Art der Wiinsche.

Je lebensbedrohlicher die Krankheit wird, desto wichtiger ist die Gesundheit
des erkrankten Elternteils. Dennoch stehen personliche Wiinsche an gleicher
Stelle. So sagt ein 12 Jahriger:

J:Ein Wunsch fur 1 Milliarde Euro dann eine Medizin wo man jede Krankheit
heilen kann und eine Villa® (Interview 8, Z.285-286)

Eine 14 Jahrige stellt bei den Winschen die Familie in den Mittelpunkt und hat
nur einen Wunsch:

M: Ja dass wir zusammenhalten® (Interview 5, Z.104)

Nach einem Schub ihrer MS kranken Mutter ist die Familie als Ganzes mehr
zusammengerickt und sie beschrieb, dass es vorher nicht immer so war.
Deshalb auRRerte das Madchen nur diesen einen Wunsch.

Die Tochter einer Krebspatientin, die nicht mehr lange zu leben hat, weinen
beide bei der Frage nach den Winschen und antworten wie folgt:
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M: (weinen seufzen) — dass das Ganze nie, passiert ist /(weinen) // dass das
nie, gekommen wére - - (aufziehen schluchzen) - - “ (Interview 3, Z.219-220)

lhre Schwester antwortet ebenfalls weinend:

M: ,Mh das es der Mama wieder gut geht (Lautes Weinen) — dass das gar
nicht passiert ist (durchatmen) - - und naja - - und*“

I: Was wirdest du dir fir dich wiinschen?*

M: Mh“

I: ,Oder hast sonst keinen Wunsch?*

M: ,Nein eigentlich nicht nein“ (Interview 4, Z. 195-200)

Auch die Tochter einer Leukdmiepatientin erzahlt:

M: ,Ich denk mir immer, kann ich es schaffen zum Beispiel ich wiinsch mir
immer beim Firmenname (Modegeschaft) zu arbeiten und ich glaub nicht dass
ich das schaffe wenn ich mich jetzt nicht zusammenreil3e in der Schule ... Ja
ich denk mir immer nur ob sie jetzt noch gesund wird oder was da noch
passiert und ich denk mir immer wenn sie gesund ist dann mach ich mal eine
groRRe Party fur sie und lade ihre besten Freunde ein und alle“ (Interview 7, Z.
390-392, 397-399)

Die personlichen Wiinsche werden unwichtig, wenn die Lebensbedrohung
eines Familienangehorigen akut ist. Das Madchen erwahnt, dass sie es
schaffen mdochte in einem Modegeschaft arbeiten zu gehen, denn sie erzahlte
im Interview, dass sie Probleme in der Schule hat und nur knapp das letzte
Schuljahr schaffte. Aber sie mdchte fir ihre Mutter in der Schule besser

werden, um eine gute Arbeit zu bekommen.

Ahnlich wie bei den Wiinschen sind auch die Ergebnisse auf die Frage nach
der Zukunft. Jugendliche, die weniger zu Hause mithelfen, deren Elternteil in
der Krankheit stabil ist und die mehr Unterstiitzung erhalten, beziehen die

Zukunftsgedanken meist auf sich selbst.

So antwortet ein Madchen auf die Frage woran sie denkt im Bezug auf die
Zukunft.

M: ,..Ja ich weil3 es nicht was ich beruflich mache oder so* (Interview
10,Z.215)
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Und auf die Frage, ob sie dabei auch an die Krankheit ihres Vaters denkt, sagt

sie:
M: ,Mh, eher nicht so eigentlich” (Interview 10, Z.217)

Anders ist dies bei Jugendlichen, die mehrere Tatigkeiten zu Hause
tbernehmen und deren Elternteil schwerer erkrankt ist. So antwortet die 14
jahrige Tochter einer Krebskranken auf die Frage, ob sie sich Gedanken Uber

die Zukunft macht:
M: ,Nein eigentlich nicht (Interview 4, Z.202)

Sie verdrangt die Zukunft, da sie weil3, dass die Behandlungen der Mutter
nicht halfen und die Zeit, in der ihre Mutter noch am Leben ist, sehr kurz sein
wird. Aus Angst konfrontiert sie sich nicht mit den Gedanken an die Zukunft
und es macht den Anschein, als wirde sie dem Thema im Interview aus dem
Weg gehen.

lhre Schwester antwortet:

M: ,Hm, ich lass das jetzt mal so weiterrennen wie es ist jop, ich hab da keine
wirklichen, ich hab dazu keinen richtigen Gefuhle“ (Interview 3, Z.339-340)

Auch sie macht sich wenige Gedanken tber die Zukunft. Dies ist
wahrscheinlich auch auf die Angst zuriick zu fiihren, dass die Mutter bald
sterben wird. Auch die Auseinandersetzung mit dem, wie es nach dem Tod
der Mutter weitergehen wird, wird dadurch nicht zugelassen.

5.1.8 Winschen sie sich Unterstiitzung von aulen?

Der Hintergrund der Frage ist, herauszufinden, ob sich Jugendliche

Unterstltzung aufgrund ihrer Situation zu Hause wiinschen oder nicht.

Ein Junge, dessen Vater vor Jahren einen starken Schub seiner Krankheit
hatte und unbeweglich war, meint retrospektiv, dass er sich keine
Unterstltzung, wie zum Beispiel professionelle Gesprachsfihrung, gewinscht

hétte, denn die Kommunikation war in der Familie sehr stark vorhanden.
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Wenn er Probleme oder Bedurfnisse hatte, wurde dies mit beiden Elternteilen

besprochen.

Ein anderer junger Mann erwahnt, dass er flr seine Situation, die er als sehr
belastend beschreibt, keine Hilfe bendtigt. Er winscht sich aber fir seine
Mutter:

J: ... Nein. ... Ja na einfach das dass es besser wird das ist mein groR3ter
Wunsch, dass das einfach mal aufhort das Ganze und dass sie auch mal
wieder was unternehmen kann nicht dass sie den ganzen Tag zu Hause
sitzen muss und nichts tun kann dass sie einfach wieder aufrecht gehen kann
und langer Autofahren kann und dass es einfach leichter wird flir mich.“
(Interview 9, Z.366-369)

Erst am Ende des Absatzes erwahnt er, dass es dann leichter ware fur ihn,
wenn seine Mama nicht mehr krank wére. Der Hauptwunsch ist demnach die
Gesundheit der Mutter und erst als Resultat daraus wird die eigene Belastung

weniger.

5.1.9 Unterscheidet sich die Familie des Jugendlichen von

Jnhormalen” Familien?

Je nach Ausmal der Tatigkeiten des Jugendlichen, der Freizeitgestaltung und
der individuellen Situation unterscheiden sich die Sichtweisen der

Jugendlichen im Bezug auf sich selbst und andere.

Die meisten der Interviewteilnehmer erkennen keinen Unterschied zu

,normalen“ Familien und bezeichnen sich selbst auch als normal.

Eine der Teilnehmerinnen betont sogar den Vorteil, dass ihre Mutter die

Krankheiten hat und erzahlt:

M: ,Nein, also ich bin zufrieden wie es ist, die anderen streiten sich so viel mit
deren Eltern und wir verstehen uns halt gut das mdéchte ich nicht dass das
anders ist und —* (Interview 1, Z.241-143)

Auch bei dieser Frage gehen die Antworten sehr stark auseinander und vor
allem Jugendliche, deren Eltern lebensbedrohlich erkrankt sind, oder deren
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Eltern eine offensichtliche Erkrankung haben, schildern den Unterschied zu

anderen.
Ein Madchen sagt:

M: ,...Dass die Kinder mehr Verantwortung haben wenn man zum Beispiel
kleinere Geschwister hat oder so oder Wasche waschen oder so und das
machen meistens die Miitter oder kochen” (Interview 4, Z.284-286)

5.1.10 Zusammenfassung

Die Antworten auf die Forschungsfragen der Untersuchung unterscheiden sich
je nach Ausmal3 der Erkrankung, Anzahl der ,helfenden Hande“ und
Ubernahme von T atigkeiten durch den Jugendlichen. Manche Jugendliche
kommen mit der Situation, die durch die Erkrankung des Elternteils verursacht
wird, gut zurecht und sprechen kaum Belastungen an. Die Tatigkeiten zu
Hause oder Hilfen fiir den Erkrankten sind eher gering und werden als normal
bezeichnet. Der Freundeskreis und die Freizeit sind nur zum Tell
eingeschrankt oder gar nicht und die Winsche des Jugendlichen beschranken

sich hauptséchlich auf personliche materielle Dinge.

Anders ist dies bei Jugendlichen, deren Eltern lebensbedrohlicher erkrankt
sind, deren gesunder Elternteil weniger Zeit hat und die zum Teil die

komplette Pflege des Erkrankten Gibernehmen.

Hier ibernehmen Jugendliche eine Vielzahl an Tatigkeiten, sowohl im
Haushalt, als auch Hilfen fir den Erkrankten oder fiir andere
Familienmitglieder. Der Freundeskreis wird enger und die Freizeit ist teilweise
sehr stark eingeschrankt. Hoffnung ist eines der starkenden Elemente im
Bezug auf die Situation zu Hause. Die Winsche der Jugendlichen werden
weniger und beziehen sich auf die Gesundheit des Elternteils, ,...dass das

Ganze nie passiert ist* (Interview 3, Z.219).

Auch die Gedanken an die Zukunft sind abhangig von der akuten Bedrohung
der Familie durch die Erkrankung. Zum einen werden Zukunftsplane mit der
Freundin oder welchen Job der Jugendliche bekommen wird, erwahnt. Zum
anderen wird die Zukunft weggeschoben um nicht mit dem Leid, das noch

kommen wird, konfrontiert zu werden.
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Hilfe von aul3en flr die eigene Entlastung wird nicht gewtnscht von den
Jugendlichen. Erst durch die Gesundheit des betroffenen Elternteils soll die
eigene Belastung weniger werden. Die Gesundheit des Erkrankten steht

demnach im Mittelpunkt.

Viele der Interviewteilnehmer beschreiben inre Familie als ,normal“ und
erkennen keinen Unterschied zu anderen Familien. Ubernehmen Jugendliche
eine Vielzahl an Tatigkeiten zu Hause, so nimmt das Gefihl des ,anders*

seins zu und der Unterschied zu gesunden Familien wird bewusst erlebt und

betont.
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5.2 Die Phanomene

Die folgenden Phdnomene ergaben sich aufgrund der Ausarbeitung der
Interviews nach der Grounded Theory von Corbin und Strauss. Das zentrale
Pha&nomen steht im Mittelpunkt und wird anhand der umgebenen Konzepte
erklart. Die beiden Phanomene ,sich verantwortlich fihlen“ und ,da sein/in
Bereitschaft sein“ stehen im engen Zusammenhang. Der Kontext, die
Strategien und die Konsequenzen sind zum Teil identisch und werden daher

nur einmal erklart.

5.2.1 Sich verantwortlich fiihlen

Durch die Erkrankung des Elternteils geraten Kinder und Jugendliche in
Situationen, in denen sie Verantwortung Gibernehmen missen. Sei es fur
jungere Geschwister, den erkrankten Elternteil oder fir sich selbst. Das
Verantwortungsbewusstsein wird zum Teil bewusst erlebt und in
unterschiedlichsten Situationen beschrieben.

Ein Madchen macht deutlich warum sich Jugendliche fur ihre Eltern

verantwortlich fihlen. Sie sagt:

M: Weil ich von klein an schon ein Mamamaéadchen bin und ich weil? nicht ich
ich mag sie einfach ich liebe sie“ (Interview 7, Z.444-445)

Auch fir jungere Geschwister tibernehmen Jugendliche als pflegende
Angehdrige Verantwortung, da entweder der gesunde Elternteil weniger Zeit
zur Verfigung hat aufgrund der Erkrankung des anderen Elternteils oder nur

sie, die alteren Geschwister als Ressource vorhanden sind.
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Die folgende Grafik beschreibt das Phanomen ,sich verantwortlich fiihlen®

genauer:

Ursache

[ Erkrankung des Elternteils ]

Kontext/interven Bedingung

N

~

Geschwisterfolge
Familienkonstellation
AusmafR der
Pflegebediirftigkeit
Anzahl der helfenden
Hande
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Pha

nomen

[ sich verantwortlich flihlen ]
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Grafik: Phdnomen: sich verantwortlich fiihlen, eigene Darstellung
angelehnt an das Kodierparadigma nach Corbin und Strauss 1996
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Kontext und intervenierende Bedingungen

Familienkonstellation

Wie bereits oben erwdhnt missen Jugendliche Verantwortung Ubernehmen,
wenn der gesunde Elternteil wenig Zeit hat oder sie als einzige Ressource zur
Verfigung stehen. In den Interviews fallt auf, dass Kinder von
Alleinerziehenden kranken Elternteilen 6fter Verantwortung fur den Erkrankten
und fiir sich selbst tbernehmen missen als Kinder mit einem gesunden
Elternteil. Hier Gbernimmt der gesunde Elternteil den Hauptbestandteil der
Pflege und Hausarbeit und die Kinder werden nur im Notfall fir ,Kleinigkeiten®

herangezogen.

Den Vater als Hauptverantwortlichen im Haushalt beschreibt ein Junge wie

folgt:

I:,...Uubernimmt er auch Aufgaben im Haushalt? ... Ja er macht eigentlich
mehr wie ich damit ich mehr Freizeit habe* (
Interview 2, Z.88-91)

Geschwisterfolge

In den meisten Interviews mit Geschwistern wird deutlich, dass altere
Geschwister die Verantwortung im Haushalt, in der Pflege und fur jingere
Geschwister Ubernehmen. Egal welches Geschlecht das altere Kind in der
Familie hat, es fuhlt sich flr die jungeren Geschwister verantwortlich.

Ein 12 jahriger Junge erzéhlt, dass er manchmal seine sechs jahrige
Schwester von der Schule abholt und mit ihr alleine nach Hause fahrt und dort

auf die Mama wartet.

Ein 14 jahriges Madchen beschreibt, dass sie ihren acht jahrigen Bruder
Uberall mit hin nehmen muss, da sich ihr Papa und ihre altere Schwester um
den Haushalt und die schwer pflegebedurftige Mutter kimmern missen. Sie
beantwortet die Frage, ob etwas bei ihnen anders sei, wie folgt:

M: ,Ja ... Dass die Kinder mehr Verantwortung haben wenn man zum Beispiel
kleinere Geschwister hat oder so oder Wasche waschen oder so und das
machen meistens die Mitter oder kochen* (Interview 4, Z.280-286)
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Auffallend bei der Geschwisterfolge ist das Interview eines 14 jahrigen
Madchens, die drei dltere Geschwister hat und trotzdem die gesamte Pflege
und den Haushalt ibernimmt. Diese Familie stammt urspriinglich aus dem
Kosovo. Die alteren beiden Geschwister sind mannlich und gehen arbeiten
und die um zwei Jahre altere Schwester hat selbst eine chronische
Erkrankung und kann deshalb nicht im Haushalt mithelfen. Die Verteilung der
Aufgaben in dieser Familie lasst sich wahrscheinlich auf kulturelle Grinde

zuruckfihren.

Ausmald der Pflegebedurftigkeit

Wie bereits bei den Forschungsfragen angefuhrt, ist die Art und Schwere der
Erkrankung des Elternteils ein wesentlicher Faktor, in wie weit Kinder in die
Pflege mit eingebunden werden und wie viel Verantwortung sie demnach
Ubernehmen mussen. In Familien mit kontinuierlich hohem Pflegebedarf
werden Kinder auch haufiger zur Unterstitzung herangezogen und das Gefihl

Verantwortung tbernehmen zu missen steigt.
Die Tochter (14 Jahre) einer Leuk&mieerkrankten erzahit:

M: ... wenn sie husten muss zum Beispiel in der Nacht immer wenn wir
schlafen, wenn sie sehr viel husten muss, weil sie schlaft jetzt im Bett neben
mir, ich hab ein ganz grol3es Doppelbett, und da ich will einfach dass sie
neben mir schléft da fuhl ich mich sicherer weil wenn sie jetzt zum Beispiel in
ihrem Bett schlaft dann muss ich extra riber rennen wenn was ist und das
dauert zu lange und ich hab immer eine Flasche mit Wasser oder
Mineralwasser neben mir stehen” (Interview 7, Z.429-235)

Anzahl der ,helfenden Hande"

Diese Kategorie hangt stark im Zusammenhang mit der Familienkonstellation.
Als Hauptpflegeperson wird in den meisten Familien der gesunde Elterntell
eingesetzt. Kommt es aufgrund unterschiedlichster Situationen zu
Veréanderungen in der Reihenfolge als pflegende Angehdrige, so Ubernehmen
Kinder und Jugendliche ,alles was anfallt‘. Ein Junge sagt:

J: Also wenn die Mama wen braucht dann bin ich immer da“
(Interview 2, Z.43)
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Sie Ubernehmen Verantwortung, wenn sonst keiner da ist. Ist jedoch der
gesunde Elternteil Hauptbestandteil bei den Tatigkeiten im Haushalt oder bei
der Pflege, dann beschreiben Jugendliche, dass sie kaum Hilfe leisten

mussen. Ein Madchen antwortet auf die Frage, ob sie ihrer Mutter hilft:

M: ,Naja nicht wirklich denn der Papa hilft ihr eigentlich am meisten”
(Interview 5, Z.26)

Strategien

Erlernen von Haushaltsaktivitaten/Pflege

Aufgrund der Erkrankung des Elternteils werden Jugendliche mit neuen
Situationen konfrontiert und mussen Tatigkeiten, weil sie sich fur den
Erkrankten verantwortlich fihlen, ibernehmen und erlernen. Sie nehmen es in
Kauf auf andere persénliche Dinge zu verzichten, um fur den Erkrankten da zu

sein. Wenn er Hilfe bendtigt, dann sind Jugendliche bereit diese zu stellen.

~Weil alleine wirde das die Mama nicht schaffen® sagt einer der Jugendlichen

als Grund dafir.
Die Tochter einer Leukdmieerkrankten beschreibt die Situation:

M: ,so und jetzt hab ich mir das selbst beigebracht dass ich voll schén putzen
tu und so und jetzt tu ich jeden Tag das aber wenn meine Mutter mal putzen
tut dann tut sie mir leid und dann geh ich hin und mach ich das- und mach ich
das denn ich lass sie nicht das machen” (Interview 7, Z.20-23)

Sie wollen den Erkrankten schiitzen vor Uberanstrengung, daher Gbernehmen
sie Verantwortung, sind da und erlernen Tatigkeiten.

Auf jingere Geschwister aufpassen

Dies ist eine der haufigsten genannten Strategien bei der altere Geschwister
Verantwortung Ubernehmen mussen. Sie passen auf ihre jingeren
Geschwister auf, da der gesunde Elternteil keine Zeit hat oder nur der
erkrankte Elternteil vorhanden ist. Dieses Verantwortungsgefihl wurde bei
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den intervenierenden Bedingungen und Konsequenzen bereits genauer

beschrieben.

Eine junge Frau beschreibt, dass sie nicht nur auf inre jingeren Geschwister
aufpassen muss, sondern dass sie sich auch verantwortlich sieht, dass es

ihnen gut geht.
Sie erzahilt:

M: ,Em fiir meine Geschwister fiihle ich mich schon verantwortlich irgendwie
(aufziehen) — ich weil3 nicht, ich versuch auch immer daheim gut drauf zu
sein, auch wenn es mir schwer fallt und, dass ich die Name der Schwester
ein bisschen ablenke ich weil ja dass es ihr genauso schlecht geht aber sie
zeigt das nicht so, wie ich” (Interview 3, Z. 252-256)

Da sein/ in Bereitschaft sein

Jugendliche leisten abh&ngig vom Schweregrad und der Art der Krankheit und
den helfenden Handen zu Hause eine Vielzahl an T atigkeiten, die mit sich
bringen, dass sie da sind. Sie sind da und Ubernehmen Verantwortung fir
Tatigkeiten, denen der Erkrankte selbst nicht mehr nachgehen kann, sie sind

in Bereitschaft, wenn es dem kranken Elternteil nicht gut geht.

So beschreibt eine junge Frau, dass sie lieber zu Hause bleibt anstatt sich mit
Freunden zu treffen, damit sie fur ihre Mutter da sein kann. Ein anderes
Madchen einer alleinerziehenden Mutter sagt, dass sie ihr Handy in die
Schule mitnimmt, damit sie erreichbar ist. Wenn es der kranken Mama mal
nicht so gut geht, dann ruft sie in den Schulpausen zu Hause an und fragt
nach dem Befinden. Sie tbernehmen Verantwortung fur ihre Mitter und sind

in standiger Bereitschaft.

Einkaufe erledigen

Hierunter fallen Tatigkeiten, die die erkrankte Person nicht mehr ausfiihren
kann, denn vor allem schweres Tragen im Bezug auf Einkaufe ist eine der
Hilfen im Haushalt, die einige der Interviewpartner als Tatigkeit erwahnten.
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Den Erkrankten finanziell unterstiitzen

Der &lteste der Interviewteilnehmer, ein 18 jahriger junger Mann beschreibt in
seinem Interview, dass er bereits selbst arbeiten geht und seine
alleinerziehende Mutter, die aufgrund ihrer Krankheit in Pension ist, finanziell
unterstitzt. AuRerdem erwahnt er, dass er aufgrund der Erkrankung der
Mutter 6fter mit dem Auto unterwegs ist und dies wiederum mehr Spritkosten

verursacht.

Den Erkrankten schiitzen wollen/muiissen

Unter diese Strategie fallen alle Aufgaben, die Jugendliche tbernehmen, um
den erkrankten Angehdrigen zu schiitzen. Sei es vor Gefahren fir die
Gesundheit, wie das Rauchen, oder vor anderen Menschen, die eventuell die

Situation nicht richtig einschatzen kdnnten.

Ein Madchen hat ein besonderes Bedurfnis ihre Mutter zu beschitzen. Sie
schlaft in ihrem Bett, damit sie nachts kontrollieren kann ob sie noch atmet.
Sie will auBerdem in Bereitschaft sein und ihrer Mutter das Trinken in der
Nacht so schnell wie méglich geben. Als die Erkrankte wieder zu arbeiten
beginnen wollte, rief die Tochter bei der Arbeitsstelle an und vermittelte, dass

die Mutter nicht arbeiten gehen kann aufgrund der Erkrankung.

Konsequenzen

Die Konsequenzen der Phanomene ,sich verantwortlich fihlen® und ,da
sein/in Bereitschaft sein“ sind wie bereits erwahnt zum Teil identisch und
werden somit gemeinsam dargestellt. Sie werden in negative und positive

Auswirkungen unterteilt.
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5.2.2 da sein/ in Bereitschaft sein

Ein weiteres Phdnomen, das im Zusammenhang mit pflegenden Jugendlichen

auftritt, ist die Tatsache, dass Jugendliche ,da sind“. Sie verzichten auf
personliche Freizeit und stellen die eigenen Bedirfnisse hinten an, denn der

Erkrankte steht im Mittelpunkt der Familie.

Folgende Grafik verdeutlicht das Phanomen ,da sein/in Bereitschaft sein“.
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Kontext und intervenierende Bedingungen

Ahnlich wie bei dem oben angefiihrten Phanomen ,sich verantwortlich fiihlen*
hangt auch das ,da sein“ der Jugendlichen von Konzepten, wie der
Geschwisterfolge, der Familienkonstellation, der Anzahl der ,helfenden

Hande“ und des Ausmaldes der Pflegebedurftigkeit, ab.

Strategien

Die Ubernahme von Aufgaben im Haushalt und in der Pflege und der Verzicht
auf Freizeit sind Strategien, die bei dem Phanomen ,sich verantwortlich

fuhlen“ bereits ausfiuhrlich beschrieben wurden.

Hilfe von aufRen / Professionelle Hilfe

In den Interviews beschreiben Jugendliche, dass sie in die Schule gehen und
wenn sie nach der Schule nach Hause kommen, beginnt die Betreuung des
erkrankten Elternteils. Wie bereits ofter erwahnt, werden die Tatigkeiten, die
der Jugendliche Ubernimmt, beeinflusst durch die Anzahl der ,helfenden
Hande®, das Ausmal} der Pflegebedurftigkeit und die Familienkonstellation.
Vor allem bei Einelternfamilien tibernehmen Kinder die Pflege und den
Haushalt alleine und die Belastung neben der Schule oder der eigenen Arbeit
steigt. Sie fuhlen sich Uberfordert, was als eine negative Auswirkung von
pflegenden Angehdrigen beschrieben wird. Wird dies von Familien erkannt, so
wirken sie, soweit dies auch finanziell moglich ist, dieser Uberforderung durch
Entlastung entgegen. Eine der Entlastungen ist die Hilfe durch professionelle
Dienste.

In zwei der zehn Familien wird dies in Anspruch genommen, um den

Jugendlichen zu entlasten.

J:,...friiher gab es schon zwei Mal die Woche wen ... Ja, also es gab eine
Frau die gekommen ist um die Sachen im Haushalt zu machen also Kochen
und was eben gerade zu machen war (Interview 6, Z.132-136)
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AuRRerdem erzahlt der Interviewteilnehmer, dass die professionelle Helferin die
pflegerischen Téatigkeiten am Vater ausfiihrte. Sie wechselte die Verbande, da
er offene Wunden hatte und half ihm beim Waschen. Jetzt ist dies allerdings

nicht mehr notwendig, da es dem Vater besser geht.

Konsequenzen

Die angefuhrten negativen und positiven Auswirkungen beziehen sich sowohl
auf das Phanomen ,sich verantwortlich flhlen“ als auch auf das Phanomen

,da sein/in Bereitschaft sein“.

Negative Auswirkungen

Einschrankung der personlichen Freizeit

Eine der negativen Auswirkungen im Bezug auf ,sich verantwortlich fihlen®
und ,da sein/in Bereitschaft sein® ist die Einschrankung der personlichen
Freizeit. Aufgrund der Verantwortung, die Jugendliche im Haushalt, bei der
Pflege des Erkrankten oder im Bezug auf jingere Geschwister ibernehmen
mussen, beschréankt sich die Freizeit auf wenige Dinge oder ist zum Teil
komplett eingeschrankt. Je mehr Aufgaben die Jugendlichen tibernehmen
mussen, desto weniger Zeit haben sie fur sich selbst. Ein Madchen sagt:

M: ,Na ich bin jetzt mehr draulBen weil es schneit. Sonst war ich nie draul3en
weil ich auf meine Mutter aufgepasst habe“ (Interview 7, Z.227-228)

Ein Junge sagt:

J:,Jafriher war es halt also voriges Jahr noch dass ich Ful3ball spielen
gegangen bin aber dadurch dass es mich jetzt personlich auch nicht mehr
gefreut hat weil es einfach schon zu viel geworden ist habe ich jetzt am
Anfang des Jahres gesagt ich hore jetzt aut” (Interview 9, Z.302-304)
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Veranderung des Freundeskreises

Eine weitere negative Auswirkung ist die Einengung des Freundeskreises
oder der Verlust von Freunden. So erzahlt die Tochter einer
Leukadmieerkrankten, dass sie aufgrund der Erkrankung der Mutter gemerkt
hat, dass manche Freunde falsche Freunde waren. Sie beschreibt:

M: ,sie war echt falsch weil durch sie hab ich einmal geraucht jetzt zum Glick
nicht mehr und war ganz anders voll auf Pubertat und so, viel mehr
geschminkt und so, jetzt achte ich sogar darauf dass ich nicht zu viel
schminke und nicht so offen umherlaufe, weil wo ich mit ihr war da war ich
auch viel brutaler und so, aggressiver aber jetzt wo ich gemerkt habe dass sie
falsch ist und ich nichts mehr mit ihr rede jetzt bin ich viel friedlicher
geworden” (Interview 7, Z.256-261)

Schulprobleme und nicht abschalten kbnnen

Aufgrund der Bereitschaft immer da sein zu missen oder der vielfaltigen
Aufgaben, die Jugendliche ibernehmen mussen, ist die Konzentration in der
Schule geschwécht und es kommt zu Verschlechterungen in der Schule.
AuRerdem wird die Schule als nicht so wichtig angesehen wie die Hilfe zu
Hause, der Jugendliche mdchte die Mutter oder den Vater nicht im Stich

lassen.

Eine junge Frau, die in der Schule nicht abschalten kann, schildert die

Situation wie folgt:
M: Em —ich wére lieber zu Hause (Interview 3, Z.124)
Ob sie das traurig macht und ob sie Angst hatte, antwortet sie:

M: ,Em — (weinen) ziemlich ... Die Angst ist irgendwie immer da — weil ich
wirde der Mama vi- viel lieber helfen als in der Schule sitzen - (seufzen)
obwohl ich eh weild dass der Papa daheim ist — (aufziehen)- -“ (Interview 3,
Z.126-130)

Auch die 14 jahrige Tochter einer Leukamieerkrankten ware lieber bei ihrer
Mutter zu Hause geblieben. Sie sagt:

M: ,Nein ich wollte ma_nchmal auch lieber bei meiner Mutter sein ... Na es war
so wie als wenn eine Uberraschung zu Hause auf mich wartet ... Eine positive

weil ich immer geglaubt hab ja jetzt ist sie vielleicht gesund oder ich hab mir
zum Beispiel immer Gedanken gemacht ob ihr jemand hilft und ob ihr wer das
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Essen ans Bett bringt und so, nach der Zeit konnte sie das eh wieder selbst
machen aber trotzdem helfe ich ihr noch” (Interview 7, Z.317-320)

Sie beschreibt, wie sie mit Schulproblemen umgeht. Auf die Frage, ob sie
schlechtere Noten hat, antwortete sie deutlich:

M: ,Ja viel schlechtere” (Interview 7, Z.197)
Weiteres schildert sie:

M: ,Die Schule ist sehr viel schwerer denn ich bin ganz lange nicht zum
Lernen oder zum Hausaufgabe machen gekommen aber meine Mutter hat
mich immer gefragt ob alles in Ordnung ist und ich konnte ja nicht nein sagen
sonst wére sie ja traurig und so spat am Abend noch Hausiibung machen
dann bin ich am nachsten Tag voll fertig und so, und hab mir immer Ausreden
suchen missen wegen der Hausiibung aber meine Mutter hat immer gedacht
dass ich brav Hauslibung mache und so” (Interview 7, Z.217-222)

Ein 18 jahriger Jugendlicher, der bereits arbeiten geht, schildert seine

Situation:

J: ,Ja na abschalten nicht so wirklich ich mein ich schau dass ich mich auf die
Arbeit konzentrieren kann weil ich sollte das ja genau machen aber das dass
es meiner Mama halt nicht gut geht das ist schon irgendwie im Hintergrund. “
(Interview 9, Z.192-194)

J:,Jadas war ich glaub im 2007 Jahr oder 2008, nein ich glaub 2008 war es
da war ich einmal eine Woche zu Hause im Pflegeurlaub weil da haben wir
noch keine Caritas in Anspruch genommen und da ist es der Mama nicht gut
gegangen, gar nicht gut, da hab ich eine Woche Pflegeurlaub bekommen.“ (Z.
197-200)

Weiteres erzahlt er, da er gerade in der Berufsschule ist:

J: ,Jaich bin zwar intern aber dadurch dass ich in der Friih mitbekomme wie
es der Mama geht dann weil3 ich in der Friih dass es ihr nicht gut geht dann
sag ich gleich in der Schule Bescheid dass ich wieder nach Hause fahr weil es
meiner Mama nicht gut geht.“ (Z.221-223)
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Emotionale Auswirkungen

Andere Auswirkungen sind die emotionalen Belastungen aufgrund der
Umstéande zu Hause. Diese gehen oft einher mit korperlichen Belastungen,

wie Schwindel, Kopfschmerzen oder Schlaflosigkeit.

Ein junger Mann erwédhnt, dass der emotionale Druck bei ihm immer groéRRer

wird. Aufgrund des Drucks hat er bereits Auswirkungen auf seinen Korper.

J: ich hoffe dass das besser wird weil dass ich mal die psychische Belastung
ablegen kann. Weil das wirkt sich bei mir ziemlich auf den Kreislauf aus weil
dadurch dass das immer mehr wird und immer mehr wird der Druck wird
einfach mehr und da war das schon der Fall dass mein Kreislauf mal gesagt
hat so jetzt ist stopp und jetzt einfacher. (Interview 9, Z. 258-260)

Ein Madchen, die eine Veranderung bei ihr bemerke, sagt:
M: ,Ja also ich bin extrem launisch” (Interview 3, Z. 350)

Es kommt demnach zu Veranderungen in der Personlichkeit der
Jugendlichen. Durch die sténdige Belastung aufgrund der Tatigkeiten zu
Hause und durch die Belastung, dass der Elternteil bald sterben wird, wird der
emotionale Druck immer gréfR3er und gereizt sein oder weniger Geduld haben
ist eine Folge daraus. AuRerdem erwahnt die Interviewteilnehmerin auch,
dass sie manchmal einen Spannungskopfschmerz hétte.

Traurigkeit ist eine der weiteren emotionalen Auswirkungen bei den meisten
Interviewteilnehmern. Einige von ihnen weinen wahrend des Interviews sehr
viel, andere erzahlen davon.

M: ,Und zuerst hab ich immer geweint die ganze Zeit und die anderen haben
sich schon beruhigt denn das war ja schon Monate her und dann meine
Mutter hat immer gesagt ich soll aufthdren zu weinen denn es wird alles wieder
gut und dann hab ich mal aufgehért zu weinen weil ich mir gedacht habe dass
meine Mama dadurch traurig ist“ (Interview 7, Z.165-169)

Um ihre Mutter zu schiitzen und keine Last fiir sie zu sein, hort die
Jugendliche auf zu weinen.
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Dies ist einer der Hauptgrinde, warum Jugendliche ihre emotionale Belastung
zu Hause nicht erwahnen oder nicht ausleben. Weil sie sich verantwortlich
fuhlen, fir den Erkrankten oder fir andere Familienmitglieder.

Positive Auswirkungen

Positive Auswirkungen werden von allen Interviewteilnehmern geschildert,
unabhéangig von der Art und Schwere der Erkrankung und von der Anzahl der

helfenden Hande.

Reife und Stolz

Vor allem die Reife wird als positiver Aspekt von Jugendlichen als pflegende

Angehdrige erwahnt und dies hauptséchlich bei Tatigkeiten im Haushalt.

So beschreibt ein 12 jahriger Junge stolz:

J: ,Ja also bei einem Kind bei dem die Mutter nicht erkrankt ist die macht alles
selber ich muss halt mehr helfen aber daftir wenn ich dann erwachsen bin
wird ich das dann schon vor den anderen kénnen alles” (Interview 8, Z.38-40)

Ein anderes Madchen benennt es so:

M: Ich finde es in Ordnung dann wissen wir zum Beispiel wenn wir mal alleine
wohnen wie das schon geht und so ja (Interview 4, Z.288-289)

Sicherheit haben

In einem der Interviews wird besonders deutlich, welche Strategien Kinder
entwickeln, um Sicherheit zu haben und demnach ein bisschen entlastet zu

werden.

M: ,sie raucht ja und ich hab ihr immer die Zigaretten weg genommen und hab
sie immer ausgemacht und ins Klo geschmissen und dann war sie immer voll
traurig und das konnte ich nicht mit ansehen und dann hab ich ihr wengistens
immer nur eine gegeben und Kaffee trinkt sie auch sehr viel und ich schau
immer dass ich nicht zu viel Kaffee rein tu in den Kaffee und nicht zu viel
Zucker und so” (Interview 7, Z.333-338)
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Dieses Madchen hat ihrer Mutter die Zigaretten weg genommen und den
Kaffee fir sie gemacht, um weitere schlechte Einfliisse von ihrer Mutter fern
zu halten. Die eine Absicht dahinter ist, dass sie ihre Mutter schiitzen mdchte
und die andere Absicht ist das gute Gewissen, dass die Tochter Sicherheit hat
und ihre Mutter nichts Lebensgeféahrliches tut. Dies macht sie auch in einer
anderen Textstelle deutlich.

M: ,meine Mutter wollte vor kurzem arbeiten gehen weil es ihr schon besser
ging und da hab ich mir immer gedacht ich hab mir selbst versprochen dass
ich meine Mama nicht arbeiten lassen gehe also dass ich sie nicht lassen
werde arbeiten zu gehen ...Und da sie wollte vor kurzem im Krankenhaus
arbeiten gehen als Kochin denn sie war auch Profikchin und ich hab ich hab
sie abgelenkt und so und hab dort heimlich angerufen und hab gesagt dass
sie dort nicht arbeiten gehen darf” (Interview 7, Z.400-406)

Weil sich das Madchen fur ihre Mutter verantwortlich fuihlt und diese
beschitzen mdchte, hat sie veranlasst, dass ihre Mutter nicht arbeiten gehen
kann. Durch den Anruf hat sie sich Sicherheit verschafft, dass ihre Mutter nicht
anderen Gefahren ausgesetzt wird, wie zum Beispiel Stress.

Freirdume schaffen

Durch die Hilfe von professionellen Diensten werden Jugendlichen Freirdume
geschaffen. Sie haben die Moglichkeit inre Freizeitaktivitdten auszufiihren und
Freunde oder Partnerschaften konnen gepflegt werden. Doch nicht nur um
dem Jugendlichen Freiraume zu schaffen wird professionelle Hilfe in Anspruch
genommen, sondern auch, um auf der psychischen Ebene Freirdume zu
schaffen. Dies dient vor allem Jugendlichen, die in der Schule oder der
eigenen Arbeit nur schwer abschalten kdnnen. So setzt folgende Familie eine

Hilfsorganisation als emotionale Entlastung fur den Jugendlichen ein.
Auf die Frage, ob er seine Mama immer badet, sagt der junge Mann:

J: ,Hin und wieder. ...und sonst die Caritas ... Die hat sie jetzt immer in
Anspruch gehabt die Mama. ... Ich glaub 2 mal in der Woche ... Die kommt ja
unter der Woche wo ich entweder in der Arbeit bin oder in der Schule”

(Interview 9, Z.123-129)
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5.2.3 jemanden zum Reden haben

Wenn Jugendliche mit Ausnahmesituationen konfrontiert werden, wie die

Rolle als pflegender Angehériger, dann kann dies aufgrund verschiedener

Umstande zu Belastungen fiihren. Diese Belastungen treten sowohl physisch,

psychisch als auch psychosozial auf. Um mit diesen Auswirkungen umgehen

zu konnen oder damit diese vermieden werden konnen, aktivieren Menschen

Bewaltigungsmechanismen. Eine der Formen zur Bewaltigung von

Uberlastung ist ,jemanden zum Reden haben®.

Die angefuhrte Grafik zeigt, welche Bedeutung dieses Phanomen fir den

Jugendlichen hat und wie er damit umgeht.
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Kontext und intervenierende Bedingungen
Familie

Aufgrund der Rolle als pflegender Angehdriger werden Jugendliche mit
unterschiedlichen Situationen konfrontiert, die zum Teil nur schwer
bewaltigbar sind. Eine der Bewaltigungsstrategien ist das Reden mit anderen
Personen. Das Ergebnis der Interviews zeigt, dass hauptséchlich

Familienangehdrige als Gesprachspartner herangezogen werden.

Unabhangig von dem Ausmal? der Pflegebedurftigkeit, von der Anzahl der
,helfenden Hande" und von der Familienkonstellation oder Geschwisterfolge
werden in der Familie anfallende Sorgen besprochen.

Aus den Interviews mit akut lebensbedrohlichen Erkrankungen geht hervor,
dass die Kommunikation innerhalb der Familie kaum vorhanden ist. Dies hat

unterschiedliche Griinde, die bei den Strategien genauer beschrieben werden.
Freunde

Jugendliche, deren Elternteil seit ihrer Kindheit erkrankt ist oder deren
Krankheit gleichmafig verlauft, besprechen auch familieninterne
Angelegenheiten mit der besten Freundin oder dem besten Freund. Die
Freunde wissen schon lange Uber die Krankheit Bescheid.

Je lebensbedrohlicher die Krankheit des Elternteil wird, desto mehr sind
Jugendliche in die Pflege und die Tatigkeiten zu Hause mit eingebunden.
Daher ist der Kontakt zu Freunden meist sehr stark eingeschrankt und das
gemeinsame Gesprach findet kaum oder selten statt. Weiteres wissen die
Freunde meist Uber die Krankheit des Elternteils nicht Bescheid.

Ein Madchen erzahlt seit wann ihre Schulfreunde die Situation zu Hause

kennen:

M: Ja seit heute... Wir haben in Religion so einen Streifen bekommen da
haben wir unser Leben darauf schreiben missen von der Geburt bis jetzt und
da hab ich das aufgeschrieben und ich hab mir gedacht —em dass —weil in
der Schule, ich bin bléd ich bin lustig jeder lacht wenn ich irgendetwas sage
oder so und da hab ich mir gedacht ich sag das ihnen weil manchmal sitz ich
halt da und tu gar nichts und (seufzen)” (Interview 3, Z. 168-175)
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Wissen / Nicht wissen

Die meisten Interviewteilnehmer wissen Uber die Krankheit, die Symptome
und Auswirkungen der Krankheit sehr gut Bescheid und alle neuen
Veré&nderungen in Bezug dazu werden gemeinsam in der Familie besprochen.

Dazu gehdren vor allem Familien, die schon lange mit der Erkrankung leben.

Bei akut auftretenden Erkrankungen ist dies anders. Die Tochter einer
Leukamieerkrankten erzahlt, dass sie lange Zeit gar nicht tber die Krankheit
Bescheid wusste.

M: ,Naja am Anfang hab ich es gar nicht gewusst ein paar Monate lang bis ich
darauf gekommen bin dass auf einmal Blut auf der Decke war also beim Kopf
weil sie immer aus dem Mund geblutet hat und dann hab ich sie immer darauf
gefragt und da hat sie immer nur gesagt ,nein ich hab mich nur verletzt’ und
dann haben alle anfangen zu weinen und ja ich hab mir immer gedacht
vielleicht ist meine Mutter jetzt schwanger und das sind Freudentrdnen oder
so und dann hat meine Schwester also sie hat es mir nicht sagen durfen aber
ich hab ihr dann so leid getan dass sie es mir dann gesagt hat und sie hat
dann gesagt ,ja Mama hat Blutkrebs ™ (Interview 7, Z.3-11)

Ein Junge, dessen Vater vor Jahren sehr erkrankt war, erzahlt retrospektiv:

J: jaalsoich bin eigentlich froh dass er damals so krank war und nicht jetzt
denn jetzt wirde mich das wahrscheinlich noch viel schlimmer mitnehmen als
damals weil ich damals das volle Ausmal? der Krankheit nicht wirklich
mitbekommen habe und weil mir auch damals also teilweise auch wenige
Sachen verheimlicht wurden ja“ (Interview 6, Z.337-341)

Strategien

Nichts sagen

Wenn Jugendliche mit der Last, die sie tragen, nur schwer umgehen kénnen,
dann ist eine Strategie, das ,nichts sagen®. Ein Grund dafir ist das
Vermeiden, dass der betroffene Erkrankte mit dem Leid des Jugendlichen

konfrontiert wird. Der Jugendliche mdchte den Erkrankten schitzen.
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Ein Madchen erzahlt:

M: ,Ja na ich hab immer geschaut dass meine Mutter mich nicht sieht weil ich
das nicht wollte weil da ware sie dann traurig und hatte auch angefangen zu
weinen und ich schau immer eigentlich dass mich keiner sieht” (Interview 7,
Z.347-349)

Ein anders Méadchen spricht nicht Gber die Krankheit, weil sie dieser und den
resultierenden Umstanden aus dem Weg gehen mdchte. Sie verliert die

Freude an anderen Dingen und muss nur noch an ihre kranke Mutter denken.

Sie schildert dies so:

M: ,Ja ja ich rede nicht gerne dariber weil es mich traurig macht darum
(stotternd) weil es mich dann nicht mehr freut zum Beispiel Ful3ball spielen
oder so weil ich dann immer nur an die Mama denke“ (aufziehen, stotternd,
lautes Weinen) — (Interview 4, Z.166-169)

Mit Erkrankten Uber Krankheit sprechen

Wie bereits erwdhnt sprechen viele der Interviewteilnehmer offen Gber die
Krankheit des Elternteils. Vor allem das Gesprach mit dem betroffenen
Erkrankten wird als Strategie beschrieben, denn dieser weil3 am besten tber
die Krankheit, die Symptome und Auswirkungen Bescheid.

So erzahlt ein Jugendlicher:

J: ,Schon er weil er auch die Krankheit hatte ... Ich wollte auch immer mit ihm
offen (iber die Krankheit reden” (Interview 6, Z.330-333)

Mit dem gesunden Elternteil Uber Krankheit sprechen

Als Hauptbezugsperson der Jugendlichen wird meist der erkrankte Elternteil
genannt. Dies ist wahrscheinlich deshalb, weil in den meisten Fallen die
Mutter erkrankt ist. Zwei Schwestern erzahlen aber in ihren Interviews, dass
die Hauptbezugsperson bei ihnen der Vater ist, da die Mutter schwer erkrankt
ist. Der Vater ist zu Hause um die Mutter pflegen zu kénnen und kiimmert sich
nebenbei um den Haushalt und die Erziehung der Kinder. Wenn es neue
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Informationen Uber die Erkrankung der Mutter gibt, dann spricht ausschlielich

der Vater mit den Kindern dartber.

Einerseits sind das Ausmal3 der Erkrankung und die vielen
Krankenhausaufenthalte der Mutter der Grund dafiir, andererseits wollen die
Tochter die Erkrankte nicht zusatzlich belasten. So antwortet die altere

Tochter auf die Frage, ob sie mit ihrer Mutter auch Uber die Krankheit spricht.

M: ,Nein, (schluchzen)nicht so wirklich, ich glaub die Mama mag das so auch
nicht wenn man immer, so dartiber redet also, mit wem anderen schon aber
nicht mit uns also mit Name der Schwester und mir mit den Kindern”
(Interview 3, Z. 231-233)

Professionelle Gesprachsfiihrung

Eine Interviewteilnehmerin fihrte in dem Gespréach an, dass sie aufgrund der
vielfachen Belastungen mit der Situation zu Hause nicht mehr umgehen
konnte. Sie kam daraufhin in psychiatrische Behandlung und hatte Gber einige
Jahre psychologische Gesprachsfiihrung um mit der Erkrankung der Mutter

besser umgehen zu kénnen.

Konsequenzen

Positive Auswirkungen

Bessere Beziehung zum Erkrankten

Die meisten Interviewteilnehmer beschreiben, dass sie eine besonders starke
Bindung und eine sehr gute Beziehung zum Erkrankten haben. Dies liegt sehr
oft daran, dass der kranke Elternteil aufgrund der Umsténde nicht mehr
arbeiten gehen kann und daher die ganze Zeit zu Hause ist. Der gesunde
Elternteil geht, um die Familie finanziell aufrecht zu erhalten, meist 40
Stunden arbeiten. Der Jugendliche ist daher mit dem kranken Elternteil als

Hauptbezugsperson zu Hause.
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J: ,Ja das auf jeden Fall also friher war es halt auch so dass er mit mir hinaus
gegangen ist und Aktivitaten mit mir drauf3en gemacht hat und seitdem er das
nicht mehr kann ist das halt nicht mehr so aber dafir hat sich glaube ich
zwischen uns beiden eine starke Verbindung entwickelt (Interview 6, Z.251-
254)

Zusammenhalten in der Familie

Durch die Erkrankung des Elternteils wird die Familie mit neuen
Herausforderungen konfrontiert. Vor allem bei Familien, in denen die
Krankheit plotzlich auftritt, kann ein besonders guter Zusammenhalt innerhalb
der Familienmitglieder festgestellt werden. Durch die Diagnose verandern sich

der Alltag und das Leben innerhalb der Familie.

Negative Auswirkungen

Kein Mitleid haben wollen

Ein weiterer Grund nichts zu sagen ist die Tatsache, dass Jugendliche kein
Mitleid von anderen haben méchten. Folgendes gibt eine junge Frau als
Begriindung an, warum sie nicht mit Freunden tber die Krankheit der Mutter
spricht. Sie sagt:

M: ,Mh, ich weil3 es nicht so genau weil weil ich glaub dass mich jetzt manche
bemitleiden oder so genau das will ich ja nicht deswegen hab ich es nie

jemanden gesagt” (Interview 3, Z.196-198)

Zusammenfassung

Familien sind aufgrund der Erkrankung eines Elternteils vor viele
Herausforderungen gestellt und vor allem Jugendliche sind sehr anféllig
Uberfordert zu werden. Sie mussen zusatzlich zur Schule und zur Pubertét
Aufgaben innerhalb der Familie erfiillen. Um mit solch einer Vielfachbelastung
umgehen zu kdénnen, ist das Gespréch eine wesentliche
Bewaltigungsstrategie. Jugendliche sprechen vor allem innerhalb der Familie
Uber die Krankheit und ihre Begleiterscheinungen. Bei langer Krankheit sind
auch Freunde der Minderjahrigen in das Wissen involviert und dienen als
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Gesprachspartner. Professionelle Hilfe wird nur selten in Anspruch genommen
und dies erfolgt meist erst dann, wenn der Jugendliche bereits offensichtlichen
Belastungen ausgesetzt ist.

Vor allem positive Auswirkungen werden in Bezug mit ,jemanden zum reden
haben® erzahlt. Die Beziehung zum Erkrankten selbst wird durch die spezielle
Situation verbessert und der Zusammenbhalt innerhalb der Familie ist

besonders stark.

Das ,nichts sagen® wird als Strategie von Jugendlichen angefihrt, um den
Erkrankten nicht zur Last zu fallen und um kein Mitleid von Au3enstehenden

zu bekommen.
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6. Diskussion

Ziel dieser Arbeit war es einen Einblick in das Leben von Jugendlichen mit
einem korperlich erkrankten Elternteil zu bekommen und dies mit den

Ergebnissen von Deutschland und GroRRbritannien zu vergleichen.

Der Beginn der Diskussion stellt die gefundenen Phanomene und die

Forschungsfragen miteinander in Verbindung. Der zweite Teil bezieht sie sich

auf den Vergleich der Ergebnisse meiner Arbeit und dem Modell von Sabine
Metzing aus Deutschland. Daraufhin wird auf die Studie von Grypdonck
eingegangen. Zum Abschluss wird die Relevanz der Arbeit fur zukiinftige

Forschungen beschrieben.

6.1 Zusammenhang der Phanomene

Wie bereits bei den Ergebnissen aufgefallen ist, stehen die Phanomene der
Forschungsarbeit im engen Zusammenhang. Teilweise sind die Strategien

und Konsequenzen der Phanomene sehr dhnlich oder sogar identisch.

Der nachste Schritt der Grounded Theory ist das selektive Kodieren, das
diese Zusammenhénge der Phdnomene verdeutlichen soll. Zu Beginn der

Diplomarbeit war vorgesehen, die Forschungsschritte bis zum axialen

Kodieren durch zu fuhren. Da jedoch wahrend des Forschungsprozesses der

Zusammenhang einzelner Phanomene und Strategien erkennbar wurde, soll
folgende Grafik die Zusammenhange der Forschungsfragen und der
Phanomene andeuten.
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Abbildung: Das Leben von Jugendlichen in einer Familie mit einem chronisch kémperlich

erkrankten Eltemteil, eigene Darstellung, 2011

Die Grafik beschreibt das Leben von Familien mit einer chronischen

Erkrankung eines Elternteils und die Auswirkungen auf das Kind im

gemeinsamen Haushalt.

Durch die Erkrankung des Elternteils kommt es in der Familie zu

Veranderungen im Alltag. Rollen werden neu verteilt und je nach
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Familienkonstellation, Ausmal der Pflegebeduirftigkeit und Anzahl der

,helfenden Hande® ibernehmen Jugendliche Tatigkeiten zu Hause.

Diese kdnnen unterteilt werden in hauswirtschatftliche Tatigkeiten,

Hilfestellungen fir den Erkrankten und Hilfen fir andere Familienmitglieder.

,sich verantwortlich filhlen*

Einer der Hauptgriinde, warum Jugendliche Tatigkeiten zu Hause
ubernehmen, beschreibt das Phanomen ,sich verantwortlich fuhlen®. Zum Teil
sind Kinder von klein auf mit der Erkrankung des Elternteils konfrontiert und
wachsen in die Rolle des pflegenden Angehdrigen hinein. Sie Ubernehmen
Aufgaben im Haushalt oder unterstiitzen den Erkrankten bei der Korperpflege,

weil sie es nicht anders kennen.

Anders ist dies bei Jugendlichen, deren Elternteil plotzlich erkrankt ist. Sie
sind mit einer neuen Situation konfrontiert. Dennoch tbernehmen auch sie
ohne zu z6gern Hilfestellungen fir den Erkrankten oder fiur andere

Familienmitglieder. Auch hier wird die Hilfe als selbstverstandlich beschrieben.

Warum tdbernehmen Jugendliche ohne Widerstand Téatigkeiten, die ihr Leben

einschranken?

Well sie sich verantwortlich fihlen, unabhangig von der Art und Schwere der
Krankheit. Sie fuhlen sich verantwortlich dem Erkrankten gegentiber, da
dieser vielen Dingen aufgrund der Krankheit nicht mehr nachgehen kann. Ein
Madchen beschreibt dies in ihrem Interview sehr deutlich, dass sie die Mama
nicht alleine lassen kdnnen, weil sie das alleine nicht schaffen wirde.

Jugendliche wissen, dass der erkrankte Elternteil auf Hilfen anderer
angewiesen ist. Alle Interviewteilnehmer beschreiben, dass ein besonderer
Zusammenbhalt in der Familie gegeben ist. Daher fuhlen sich Jugendliche
ihren Eltern gegenuber verpflichtet, diese nicht im Stich zu lassen.

Sie nehmen Verantwortung auf sich, damit alle Familienmitglieder mit dem
Leben, veréndert durch die Krankheit, zurechtkommen.

Deshalb fuhlen sich Jugendliche nicht nur fir den Erkrankten verantwortlich,
sondern sie tbernehmen auch Téatigkeiten um den gesunden Elternteil zu
entlasten. Sie schaffen diesem Entlastung durch Tatigkeiten, wie Einkaufen

gehen oder auf jungere Geschwister aufpassen.
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Eine Tochter beschreibt in ihrem Interview, dass ihr Vater, der die
Hauptpflegeperson der Mutter ist, mit den beiden jliingeren Geschwistern eine
Woche in den Urlaub fuhr. Sie hat wahrenddessen den Haushalt und die
komplette Pflege der schwer pflegebedirftigen Mutter tGbernommen. Sie tat
dies, weil sie ihren Vater entlasten wollte und ihren Geschwistern Abstand von
zu Hause ermdoglichen wollte.

Sie fhlt sich dem Vater gegentber verantwortlich, dass er nicht Uberlastet
wird und ermdglicht diesem eine Woche Urlaub mit den Geschwistern. Sie

Ubernimmt Verantwortung und managt die Pflege der schwer kranken Mutter.

Die 16 Jahrige Ubernimmt also bei der Pflege der Mutter Verantwortung, ihrem
Vater gegenuber, indem sie diesen entlastet und die fuhlt sich den
Geschwistern gegentber verantwortlich, dass diese auch schéne Momente
erleben kénnen. Weiteres fuhlt sie sich verantwortlich, dass ihre Mutter gut
betreut wird und tbernimmt alle anfallenden Aufgaben zu Hause.

lhre Schwester erzahlt in ihrem Interview, dass sie ihren jungeren Bruder
immer mit sich nimmt. Egal ob sie ins Zimmer geht, wenn sie traurig ist, oder
ob sie sich mit Freunden am Spielplatz trifft, ihr Bruder ist immer dabei. Sie
macht den Unterschied zu anderen Familien deutlich, indem sie erwahnt, dass
sie Verantwortung fur ihren jingeren Bruder Glbernehmen muss, das missen
andere Kinder in ihnrem Alter nicht.

Die Familie halt zusammen um den Erkrankten zu unterstutzen und
Jugendliche Ubernehmen in vielen Bereichen Verantwortung, um diese

Unterstitzung gewahrleisten zu kdnnen.

,Da sein/ In Bereitschaft sein”

Die Auswirkung des ,sich verantwortlich fihlen* ist die Strategie ,da sein/in
Bereitschaft sein®. Jugendliche sind 24 Stunden am Tag in Bereitschaft, weil
sie sich fur ihren erkrankten Elternteil oder fir andere Familienmitglieder
verantwortlich fihlen. Sie Gbernehmen Téatigkeiten, wie Putzen, kochen oder
schweres Tragen, die sie von Gleichaltrigen unterscheiden. Um den
Erkrankten oder andere Familienmitglieder zu schitzen, sind Jugendliche in
standiger Bereitschaft. Sie haben Angst um den Zustand des Erkrankten und
versuchen diese durch Kontrolle zu vermindern. Ein Madchen beschreibt in

inrem Interview, dass sie den Kaffeekonsum und das Rauchen der Mutter

100



kontrolliert, ndem sie der Erkrankten die Zigaretten aus der Schachtel bringt
und ihr den Kaffee mit weniger Koffein macht. Sie will ihnre Mutter vor gré3eren
gesundheitlichen Gefahren beschiitzen und ist deshalb standig fiir sie da. Die
Mutter schlaft auch im Bett der 14 Jahrigen, damit diese schneller reagieren
kann, wenn die Erkrankte Hilfe benétigt. Weiteres kann sie den Atem der
Leukamiekranken kontrollieren und die standige Ungewissheit, die sie auch
beschreibt, wenn sie in der Schule ist, wird dadurch gemindert.

Andere Interviewteilnehmer schildern das in Bereitschaft sein als
selbstverstandlich oder nicht belastend. Jedoch unterscheidet sich hier das
Ausmall der Bereitschaft. Ein 12 jahriger Junge erzahlt, dass er jeden
Samstagvormittag mit seiner Mama und der jiingeren Schwester einkaufen
fahrt. Meistens wollen Freunde ein Treffen zu dieser Zeit, doch er macht im
Interview deutlich, dass er eben seiner Mutter helfen muss. Daher ist es fir

ihn selbstverstandlich, dass er seinen Freunden absagt.

Die Ubernahme von Téatigkeiten und das standige ,in Bereitschaft sein“ stellen
den Jugendlichen vor Herausforderungen. Diese bringen je nach Ausmalf3

zum Teil positive als auch negative Auswirkungen mit sich.

.<Jemanden zum Reden haben”

Auf die Frage, ob sich die Jugendlichen jemanden zum Reden winschen,
antworten die meisten von ihnen, dass dies ohnehin in der Familie der Fall sei.
Vor allem mit dem erkrankten Elternteil, da dieser das meiste Wissen Uber die
eigene Erkrankung hat, wird tber die Symptome, Beschwerden und
Auswirkungen der Krankheit gesprochen. Viele der Jugendlichen wissen sehr
gut Uber die Erkrankung des Elternteils Bescheid und sind der Meinung, dass
sie nicht mehr dartiber erfragen mussten. Einige der Interviewteilnehmer
erzahlen, dass sie friher als sie noch junger waren, 6fter nachgefragt haben,
was das genau ist. Ein Madchen beschrieb dies besonders genau und meinte,
dass sie frther viel gefragt hat und dann ist sie da so reingewachsen. Mit der
Zeit lernt man mit Situationen umzugehen und Fragen beantworten sich von

selbst.

Wenige Jugendliche beschreiben in ihren Interviews, dass sie ,nichts sagen®,
um andere Familienmitglieder nicht zu belasten. Sie sprechen das
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Notwenigste Uber die Krankheit des Elternteils, doch tber eigene Gefihle und

Belastungen wird jeder mit Familienmitglieder noch mit Freunden gesprochen.

Doch warum wird das gemeinsame Gesprach nicht als Entlastung

herangezogen?

Familiale Situationen sind oft dramatisch und schwer zu bewaltigen, dass die
erwachsenen Familienmitglieder durch die eigene Betroffenheit den Kindern
kein entlastendes Gespréch anbieten kdnnen. Dies beschreibt ein Vater, die
Hauptpflegeperson der krebserkrankten Mutter, nach den Interviews mit den
beiden Tochtern. Er erwéhnt, dass er durch die eigene Traurigkeit nicht im
Stande ware, den Tochtern Kraft zu geben. Durch die stéandige Pflege der
Mutter ist er zeitlich sehr eingeschrankt. AuRerdem wusste er nicht, wie er
dieses Gespréach beginnen sollte. Die Kumulation dieser Umstande erschwert

der Familie ein entlastendes Gesprach zu fuhren.

Eine junge Frau méchte mit ihren Freunden nicht tber ihre Sorgen und
Belastungen sprechen, da sie nicht bemitleidet werden mdchte. Sie hat bis zu
dem Tag des Interviews auch in der Schule nichts tber die Krankheit der
Mutter erzahlt, da sie keinem zur Last fallen wollte und nicht bemitleidet

werden wollte.

Zusammenfassend wird im gemeinsamen Gesprach mit Familienmitgliedern
oder Freunden nur Uber die Erkrankung des Elternteils gesprochen. Eine
Interviewteilnehmerin war mehrere Monate in professioneller
Gesprachstherapie, da sie mit der familialen Situation nicht zurechtkam.
Aufgrund dieser stehen in dieser Familie die Bedurfnisse aller

Familienmitglieder in den gemeinsamen Gesprachen im Vordergrund.

Ein einziger Interviewteilnehmer erwahnte, dass seine Angste und
Belastungen immer in der Familie besprochen wurden, daher hétte er

professionelle Hilfe von aul3en nie in Erwagung gezogen.

Jugendliche sind durch die Unterstiitzung zu Hause vielfachen Belastungen
ausgesetzt. Auch sie haben das Bedurfnis tber ihre Befindlichkeiten zu
sprechen. Die Familie ist die wichtigste Ressource bei dem Phanomen

.Jemanden zum Reden haben“ um negativen Auswirkungen entgegen zu
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wirken. Da dies jedoch oft schwierig ist, sollte durch Hilfe von auf3en Anleitung

und Unterstiitzung gegeben werden.

6.2
Deutschland

Der Vergleich mit dem Modell von Sabine Metzing aus

Wie im Literaturteil bereits erwéahnt, hat Metzing in einer Studie Kinder,

Jugendliche und ihre Familien zum Thema ,Erleben und Gestalten familialer

Pflege” interviewt. Das Ergebnis dieser Forschung stellt sie in einem Modell
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Die Forschung von Metzing und diese Diplomarbeit kdnnen bei den
Ergebnissen nur teilweise miteinander verglichen werden, da das axiale
Kodieren in dieser Arbeit nur ansatzweise durchgefiihrt wurde. Dennoch

kdnnen Antworten der Jugendlichen gegenlibergestellt werden.

Aufgrund der Krankheit des Elternteils oder des Familienmitgliedes verandert
sich der Alltag innerhalb der Familie. Wie auch Metzing in ihrer Arbeit
beschreibt, werden die Rollen in der Familie neu verteilt. Dadurch kommt es
zu einer Reihe an Hilfestellungen, die von gesunden Familienmitgliedern
tibernommen werden. Eine Gruppe dieser Familienmitglieder sind Kinder und

Jugendliche.

Wie auch bei Metzing wird in dieser Arbeit deutlich, dass Jugendliche Arbeiten
im Haushalt, Hilfestellungen fur den Erkrankten und Hilfen fur andere
Familienmitglieder ibernehmen. Weiteres ist auch das Ausmalf3 der
Pflegebeduirftigkeit, die vorhandenen Ressourcen, in dieser Arbeit Anzahl der
,helfenden Hande" genannt, und die Familienkonstellation entscheidend fur
den Umfang der Téatigkeiten des Jugendlichen. Dies wird auch in meiner
Forschungsarbeit bestatigt. Uber genaue Zeitangaben, wie oft sie diese Hilfen
Ubernehmen, wurde in dieser Arbeit aufgrund der Lange der Arbeit nicht
erfragt. Metzing beschreibt das ,immer in Bereitschaft sein® als Ausdruck fur
den Umfang der Hilfen. (Metzing, 2007, S.110)

Die Auswirkungen auf den Jugendlichen unterscheiden sich aufgrund der
unterschiedlichen Fragestellungen und Grof3e der Arbeit. Schulprobleme,
korperliche Beschwerden, Veranderungen im Freundeskreis, emotionale
Auswirkungen, wie ,uiberfordert sein“, und Einschrankungen der persoénlichen
Freizeit kbnnen auch hier als negative Auswirkungen festgestellt werden. In
beiden Arbeiten werden als positive Auswirkungen Reife, Stolz, bessere

Beziehung zum Erkrankten und der Zusammenbhalt in der Familie genannt.

Die Motivation, warum Jugendliche Tatigkeiten zu Hause tbernehmen, wird in
dieser Arbeit ebenfalls bestatigt. Sie tun es, weil es fiur sie selbstverstandlich
ist. Sie machen es aus Liebe und ,weil alleine wiirde das die Mama nicht

schaffen“. Das ,Familie sein® ist hier ein wesentlicher Bestandteil.
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Bei der Frage, was sich Kinder und Jugendliche wiinschen wirden, wenn sie
drei Winsche frei hatten, zeigen sich erste Unterschiede der
Forschungsarbeiten. Metzing erwéhnt, dass der erste Wunsch der
Interviewteilnehmer immer die Gesundheit des Erkrankten betritt. In meiner
Arbeit ist dies von der akuten Lebensbedrohung innerhalb der Familie
abhéangig. Wenn die Familie bereits jahrelang mit der Erkrankung des
Elternteils lebt und diese sehr stabil verlauft, werden vor allem materielle
Wnsche der Jugendlichen genannt. Je schwerer der Elternteil erkrankt ist,

desto haufiger tritt der Wunsch nach dessen Gesundheit an erste Stelle.

Hier liegt wahrscheinlich der Unterschied der Ergebnisse bei der Schwere der
Krankheit und dem Ausmal der Pflegebeduirftigkeit des betroffenen
Familienmitglieds.

Da fur einen adaquaten Interviewleitfaden eine genauere Literaturarbeit zu
Beginn der Forschungsarbeit durchgefiihrt wurde, waren bereits in dieser
Phase des Forschungsprozesses Ergebnisse aus der Studie von Metzing und

aus anderen Studien bekannt.

Der Interviewleitfaden bezog sich auf unterschiedliche Bereiche des Lebens
der betroffenen Jugendlichen, wie zum Beispiel die Schule, die Hilfestellungen
zu Hause und die Freunde. Es wurden einige Bereiche in den Interviews
angesprochen, die in den Ergebnissen nicht weiter angefihrt worden sind.
Einer von diesen ist die Auswirkung der Krankheit des Elternteils auf die
finanzielle Situation der Familie. Die Informationen der Interviewteilnehmer
waren zu wenig aussagekraftig, um als Ergebnis dargestellt zu werden. Somit
kann es auch nicht mit den Ergebnissen anderer Forschungen verglichen

werden.

Eine weitere Frage im Interview zielte auf die zukinftige Berufswahl der
Jugendlichen ab. Hier wurde zu Beginn der Literaturarbeit bemerkt, dass vor
allem soziale Berufe von Kindern und Jugendlichen als pflegende Angehérige
genannt wurden. In dieser Arbeit wird diese Vermutung jedoch nicht bestatigt.
Der Berufswunsch der Jugendlichen fallt sehr unterschiedlich aus, zum

Beispiel Zuckerbéacker, Polizistin, Psychologin oder Anwalt.
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Unter Bertcksichtigung der unterschiedlichen Forschungsfragen,
Interviewteilnehmer und Gré3e der Arbeiten kann eine Reihe an
Gemeinsamkeiten festgestellt werden, die gré3tenteils auf die ahnliche
Lebensweise in Osterreich und Deutschland zuriick zu filhren sind.

6.3  Die Studie von Grypdonck

Grypdonck beschreibt in ihrer Studie zum Erleben von chronischer Krankheit,
dass chronisch Erkrankte und ihre Angehorigen unterschiedlich auf die
Krankheit reagieren und damit umgehen. ,Nicht die Krankheit, sondern die
Person steht im Vordergrund® (Grypdonck, 2005, S.21) Ziel ist es das Leben
entsprechend der eigenen Fahigkeiten weiterleben zu kénnen.

Diese Arbeit bestétigt die Ziele von Grypdonck, dass die chronische

Erkrankung nicht nur den Erkrankten sondern die gesamte Familie betrifft.

Zum Teil ist bei den Familien der Interviewteilnehmer deutlich erkennbar, dass
es gelingt das Leben der Familie Uber die Krankheit zu stellen. Dennoch ist
dies nicht bei allen Familien der Fall. Weiteres ist festzustellen, dass auch

innerhalb einer Familie Personen unterschiedlich mit der Krankheit umgehen.

Besonders deutlich wird das in einem Interview mit einer jungen Dame, deren
Mutter vielfach erkrankt ist. Die Mutter strahlt Lebensmut und Freude aus und
macht durch Lachen und frohliche Worte bemerkbar, dass sie positiv gestimmt
ist und dass das Leben nicht wegen der Krankheit vorbei ist. Die Tochter
wiederum war depressiv und war Uber lange Zeit in Gesprachstherapie und
erlernt jetzt den positiven Umgang mit der Situation zu Hause. Obwohl die
Mutter von Beginn der Erkrankung Mut und Hoffnung ausstrahlt, der Tochter
nichts verheimlicht und sie eine besonders gute Beziehung zueinander haben,
ist die Jugendliche mit dem Leben unzufrieden und muss durch Hilfe von
aul3en zusatzlich gestarkt werden.

Eine andere Familie, in der die Mutter vor 31 Jahren einen Autounfall hatte
und querschnittsgeldhmt war, beschreibt die Zufriedenheit sowohl im Interview

als auch im nachfolgenden Gesprach. Der jugendliche Interviewteilnehmer
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betont das ,wunschlos gliicklich sein“ mehrere Male im Interview und macht
wahrend des gesamten Interviews einen sehr positiven Eindruck. Die
Krankheit ist zwar vorhanden, aber die Familie betont das Leben, die Urlaube

und die Freizeitgestaltung in den Gespréachen.

Auffallend im Umgang mit der Lebenssituation zu Hause ist die Art und
Schwere der Krankheit. Besonders bei akut lebensbedrohlichen
Erkrankungen, wie Leukamie, werden die Krankheit und die Person, die an
dieser leidet, in den Mittelpunkt der Familie gestellt. Das Leben aller
Familienmitglieder dreht sich um die Behandlung des Erkrankten und die
Traurigkeit begleitet den Alltag der Familie. Eigene Bedurfnisse werden in den
Hintergrund gestellt und es werden vor allem negative Auswirkungen der

Jugendlichen beschrieben.

Je nachdem, wie die Familie mit einer chronischen Krankheit umgeht, hat dies
wiederum negative oder positive Auswirkungen auf den Jugendlichen.

6.4 Ausblick in die Zukunft

Seit einigen Jahren hat die Forschung Uber ,Young Carers® in Grof3britannien
an Bedeutung gewonnen und es sind eine Vielzahl an Ergebnissen von
GroRbritannien, den USA und Australien zu dem Thema bekannt. Sabine
Metzing und die Universitat Witten/Herdecke haben einen wesentlichen Schritt
in der Erforschung des Themas ,Kinder und Jugendliche als pflegende

Angehdrige” im deutschsprachigen Raum gesetzt.

Diese Arbeit bestatigt, unter Beriicksichtigung der Stichprobengréf3e und dem
Umfang der Arbeit, die Ergebnisse aus Deutschland. Die gefundenen
Phanomene und beantworteten Forschungsfragen kénnen demnach fur

weitere Forschungen auf diesem Gebiet herangezogen werden.

Da diese Untersuchung Jugendliche zwischen 12 und 18 Jahre befragte,
sollte in weiteren Forschungen die Altersgruppe erweitert werden, um die
Gemeinsamkeiten oder Unterschiede aufgrund des Alters festzustellen.

Weiteres war das ,theoretical Sampling“ der Grounded Theory aufgrund der
Schwierigkeit, Interviewteilnehmer zu finden, nicht moglich. Um Riickschlisse
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auf das Geschlecht, das Durchschnittsalter und die Familienkonstellation

machen zu kdnnen, ist dies in zuklnftigen Studien empfehlenswert.

Ob Jugendliche Unterstitzung von auf3en winschen, um mit ihrem
,besonderen® Leben und den Herausforderungen besser umgehen zu kénnen,
wurde nur teilweise von den Jugendlichen geschrieben. In Gro3britannien
werden seit Jahren eine Vielzahl an Unterstiitzungsprojekten fur betroffene
Jugendliche und ihre Familien angeboten. Auch in Deutschland gibt es erste
Projekte in diesem Bereich. Da in dieser Arbeit ansatzweise ahnliche
Ergebnisse wie in Deutschland dargestellt werden, kdnnten diese Projekte zur

Untersttzung fur weitere Schritte in Osterreich herangezogen werden.

Eine besondere Herausforderung fur die Zukunft besteht darin, diese
betroffenen Jugendlichen zu erkennen und ihnen die Aufmerksamkeit zu

schenken, die sie verdienen.

Schlussendlich soll diese Arbeit einen Einblick in das Leben solcher
Jugendlichen in Familien mit einem chronisch erkrankten Elternteil geben und

welche Auswirkungen dieses Leben auf sie hat.
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9. Anhang

91 Email zur Kontaktaufnahme

Youngcarers gesucht!!

Sehr geehrte Damen und Herren!

Mein Name ist Manuela Kainbacher und ich studiere in Wien auf der
Hauptuniversitéat Pflegewissenschatft. Ich schreibe gerade an meiner Diplomarbeit
und vielleicht kdnnen Sie mir weiterhelfen.

Meine Diplomarbeit hat den Titel ,Das Erleben und Gestalten des Alltags von
Kindern und Jugendlichen als pflegende Angehdérige eines chronisch
kérperlich kranken Elternteil s*.

Ich suche dafir ungeféahr 10 Kinder und Jugendliche im Alter von 10 bis 18
Jahren, die zu Hause einen chronisch korperlich kranken Elternteil ,mitpflegen®.
Dies muss aber nicht unbedingt die korperliche Pflege am Erkranken sein,
sondern bereits die Einschrankung des ,Kind sein“ aufgrund der Krankheit des
Elternteils gehoért dazu. Wenn also ein Kind /ein Jugendlicher Arbeiten im
Haushalt tbernehmen muss, weil der kranke Elternteil diesen nicht mehr
nachgehen kann oder wenn das Kind organisatorische Dinge der Familie
Ubernehmen muss, dann zahlt das bereits als ,pflegender Angehdoriger”.

Ich werde qualitative Interviews mit den Kindern flihren, mit einem
Interviewleitfaden und offenen Fragen. Es wird pro Kind nur ein Interview geben,
das je nach Wunsch, bei ihnen zu Hause oder bei mir oder an einem neutralen Ort
durchgefihrt werden kann. Ich kann auch in die Schule kommen, wenn das
erwiinscht wird.

Ich brauche aus ethischen und rechtlichen Griinden die Einwilligung der Eltern bei
den 10 bis 13 Jahrigen. Ab 14 Jahre kénnen die Kinder selbst entscheiden ob sie
solch ein Interview fihren méchten.

Natlrlich werden die Interviewpersonen anonymisiert und die Daten streng
vertraulich behandelt.

Es wird auch keine Konsequenzen bei den Familien haben und ich werde auch
keine Hilfestellungen fir die Kinder geben, da es ein rein informatives Interview
sein soll.

Sollten Sie solch eine Familie kennen oder sind sie selbst solch eine Familie,
dann wirde ich mich sehr freuen, wenn Sie sich bei mir melden.

Meine Telefonnummer lautet 0676/7987568, meine Adresse Manuela Kainbacher,
Prinzistral3e 6/3, 3390 Melk und meine Emailadresse:
Manuela.Kainbacher@gmx.at .

Fur weitere Fragen stehe ich gerne zur Verfugung.

Mit freundlichen GriiRen, Manuela Kainbacher
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9.2 Informationsblatt

Mein Name ist Manuela Kainbacher und ich studiere an der Hauptuniversitat
Wien PFLEGEWISSENSCHAFT. Im Rahmen meiner Diplomarbeit beschétftige
ich mich mit Familien mit chronisch kranken Personen.

Chronisch kranke Menschen werden in Osterreich immer haufiger zu Hause
gepflegt, vor allem durch die Familie. Aber nicht nur Erwachsene sind in die
Pflege mit eingebunden, sondern auch Kinder und Jugendliche lbernehmen
Aufgaben, die aufgrund der Krankheit des Elternteils nicht mehr von diesem
ausgefihrt werden kdénnen.

Meine Diplomarbeit beschétftigt sich mit diesen Kindern und Jugendlichen, die zu
Haus e mithelfen, weil ein Elternteil eine kdrperlich chronische Krankheit hat.
Wenn Kinder und Jugendliche zu Hause mithelfen, kann dies sehr vielfaltig sein.
Dazu gehodren Haushaltsaufgaben, organisatorische Tatigkeiten der Familie oder
die Mithilfe bei Geschwistern und unter Umstanden Ubernehmen sie sogar
klassische pflegerische Tatigkeiten.

Die Erkrankung des Elternteils betrifft nicht nur die erkrankte Person selbst,
sondern die ganze Familie und deshalb méchte ich die Sichtweise der Kinder und
Jugendlichen im Alter von 10-18 Jahren, die mit einem chronisch kranken
Elternteil zusammenleben, erforschen.

Anhand eines Interviews mit dem Kind/dem Jugendlichen versuche ich
herauszufinden, wie sie ihren Alltag gestalten und ob und in welcher Form die
elterliche Erkrankung Einfluss nimmt.

Das Interview wird an einem vom Interviewpartner gewahlten Ort stattfinden und
die Interviewdauer ist unterschiedlich. Ein Richtwert sind 15-30 Minuten.

Das Interview wird mit einem Tonband aufgezeichnet, danach verschriftlicht und
eventuell werden Zitate aus dem Interview in der Diplomarbeit verwendet. Alle
genannten Namen und Daten werden zuvor anonymisiert, damit keinerlei
Rickschlisse auf die Person gemacht werden kdénnen.

Die Teilnahme erfolgt freiwillig und das Interview kann jeder Zeit vom
Teilnehmer/von der Teilnehmerin abgebrochen und beendet werden.

Fur die Durchfilhrung des Interviews werde ich eine Einverstandniserklarung
austeilen. Bei den liber 14-Jahrigen an die Interviewpartner selbst und bei den
unter 14-Jahrigen an einen Elternteil des Kindes/des Jugendlichen.

Fur weitere Fragen (nach dem Interview) stehe ich Ihnen unter der angefiihrten
Adresse gerne zur Verflgung.

Verfasserin der Diplomarbeit Wissenschattliche Betreuerin
Manuela Kainbac her Dr. Sabine Metzing
Tel.: 0676/7987568

Manuela.Kainbacher @gmx.at sabine.metzing@ uni-wh.de
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93 Datenblatt Interview

Alter des/der Interviewten:

Geschlecht: o mannlich o weiblich
o Einzelkind o0 Geschwisterkind
( )

Familienkonstellation: o verheiratet o geschieden o alleinerziehend
0 verwitwet

o0 Mutter erkrankt o Vater erkrankt

Erkrankung des Elternteils:

Umfang des Pflegebedarfs:
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9.4  Einverstandniserklarungen

Einverstandniserklarung far Jugendliche unter 14 Jahre

Thema der Forschungsarbeit: ,Young Carers in Osterreich — Kinder und
Jugendliche als pflegende Angehdérige eines chronisch korperlich kranken Elternteils®

Name der Forscherin: Manuela Kainbacher

Mit meiner Unterschrift willige ich ein, dass mein Sohn/meine Tochter an der oben
genannten Studie teilnehmen darf. Dies erfolgt durch ein Interview mit meinem Kind.
Die Studie soll dazu beitragen, einen Einblick in das Erleben der Kinder und
Jugendlichen als pflegende Angehérige zu bekommen. Das Interview wird ungefahr
45 Minuten dauern.

Die Teilnahme an dem Interview erfolgt freiwillig. Mein Kind muss nicht auf jede Frage
antworten und wenn ein Thema sie/ihn besonders beruhrt, kann sie/er um eine Pause
bitten oder sogar das Interview beenden. Ein vorzeitiger Abbruch des Interviews hat
keinerlei Konsequenzen fur unsere Familie.

Mir ist bekannt, dass das Interview auf Tonband aufgenommen wird und spater Wort
far Wort verschriftlicht wird. Die Tonbandaufzeichnungen des Interviews werden nur

far die Forscherin, Manuela Kainbacher und deren wissenschaftliche Betreuerin der
Forschungsarbeit, Dr. Sabine Metzing, zuganglich sein.

Falls Zitate aus dem Interview meines Kindes in der Forschungsarbeit verwendet
werden, werden diese auf jeden Fall anonymisiert. Somit besteht kein Rickschluss
auf sie/ihn und unsere Familie. Ich bin dariber informiert, dass der Name meines
Kindes und der unserer Familie zu keinem Zeitpunkt genannt werden.

Hiermit willige ich ein, dass mein Kind an der oben genannten Forschung teilnimmt.

(Unterschrift des Teilnehmers/der Teilnehmerin)

(Unterschrift der Forscherin) (Datum)

Falls ich oder mein Kind weitere Fragen haben (auch nach dem Interview) kdnnen wir
Frau Manuela Kainbacher unter der Telefonnummer 0676/7987568 und unter der
Emailadresse: Manuela.Kainbacher@gmx.at erreichen.
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Einverstandniserklarung fir Jugendliche ab 14 Jahre

Thema der Forschungsarbeit: ,Young Carers in Osterreich - Kinder und
Jugendliche als pflegende Angehérige eines chronisch kdrperlich kranken Elternteils®

Name der Forscherin: Manuela Kainbacher

Mit meiner Unterschrift erklare ich mich zur Teilnahme an einem Interview an der
oben genannten Studie bereit. Die Studie soll dazu beitragen, einen Einblick in das
Erleben der Kinder und Jugendlichen als pflegende Angehdrige zu bekommen. Das
Interview wird ungefahr 45 Minuten dauern.

Meine Teilnahme an dem Interview erfolgt freiwillig. Ich muss nicht auf jede Frage
antworten und wenn ein Thema mich besonders beriihrt, kann ich um eine Pause
bitten oder ich kann sogar das Interview beenden. Ein vorzeitiger Abbruch des
Interviews hat flr mich keinerlei Konsequenzen.

Mir ist bekannt, dass das Interview auf Tonband aufgenommen wird und spater Wort
fir Wort verschriftlicht wird. Die Tonbandaufzeichnungen des Interviews werden nur
fur die Forscherin, Manuela Kainbacher und deren wissenschaftliche Betreuerin der
Forschungsarbeit, Dr. Sabine Metzing, zugénglich sein.

Falls Zitate aus meinem Interview in der Forschungsarbeit verwendet werden, werden
diese auf jeden Fall anonymisiert. Somit besteht kein Riickschluss auf mich. Ich
wurde dartber informiert, dass mein Name zu keinem Zeitpunkt genannt wird.

Hiermit willige ich ein, an der oben genannten Forschung teilzunehmen.

(Unterschrift des Teilnehmers/der Teilnehmerin)

(Unterschrift der Forscherin) (Datum)

Falls ich weitere Fragen habe (auch nach dem Interview) kann ich Frau Manuela
Kainbacher unter der Telefonnummer 0676/7987568 und unter der Emailadresse:
Manuela.Kainbacher@amx.at erreichen.
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9.5 Interviewleitfaden und Mindmap

Einstiegsfrage:

1.) Du lebst mit einer chronisch kranken Mama, erzahl mir doch, wie das ist!
2.) Deine Mama/ dein Papa hat eine chronische Krankheit, erzéhl mir doch, wie
ist das flr dich?

Bei Gefiihlen: Wenn duin so einer Situation bist, was hilft die denn?
Krankheit: Ist durch die KH was fiir dich schwerer?

Familie: Was ist in deiner Familie anders als in anderen?

Haushalt: Wie siehst bei euch zu Hause aus? Wer macht dennwas?
Konkretes Bild erfragen!!!

Zukunft: Wenn du 3 Wiinsche frei hattest, was wiirdest du dir wiinschen? Was
ware, wenn die KH nicht da ware?

Stell dir vor, ein Freund wiirde zu dir kommen und dir erzdhlen, dass seine Mama
krank ist und er braucht Hilfe, was wiirdest duihm sagen?

Unterstiitzungsbedarf: Gibt es irgendetwas das dir einféllt, das euch helfen
kénnte? Was wiirde denn passieren, wenn du ab heute gar nichts mehr machen
wiirdest?

Schluss:

1.) Gibt esirgendetwas, das du mir noch erzdhlen mochtest?
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Was/ wer hilft?

Freizeit

Freunde

o £
Vorhanden? Mitglieder -
Beruf

Ressourcen

Familie

Wiinsch
Schweregrad ! LS
Sorgen
Krankheit
Zukunft
Art der Hilfen
Unterstiitzungsbedarf
Haushalt

Wer macht was? Schule

Gut/schlecht

Fehlzeiten

Hilfe notwendig

Auswirkungen der Hilfe

emotional cozial
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Lebenslauf

Personliche Daten

Name

Adresse:
Telefon:
e-mail-Adresse:

Familienstand

Staatsangehorigkeit

Geburtsdaten:

Schulische Ausbildung/Studium
2004 — Sept. 2011

2000 — 2004
2000 - 1996
1996 — 1994

Berufliche Erfahrungen

Juli 2001

Mai 2007 — Juni 2009

Sprachkenntnisse

Manuela Kainbacher

Prinzistrale 6/3, 3390 Melk
0676/7987568
Manuela.Kainbacher@gmx.at
verheiratet, 2 Kinder (Emily 2 Jahre,
Alexander 6 Jahre)

deutsch

21.Februar 1986, in Melk geboren

Studium der Pflegewissenschaft an der
Hauptuniversitat Wien

Stiftsgymnasium Melk,
Oberstufenrealgymnasium
musikalischer Zweig

Stiftsgymnasium Melk, Unterstufe

Volksschule Melk

Ferialpraktikum im LKH Melk

Nachhilfebetreuerin/ Lernbegleitung im
Hilfswerk Melk

Englisch in Wort und Schrift

ltalienische Grundkenntnisse
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