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If they don’t do it,

it doesn’t get done?.

! Becker et al. 2004 zitiert nach Metzing, Schnepp, Hubner und Bischer (2006, S. 370)
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1 Einleitung

Im Jahr 2015 lebten in Deutschland 2,9 Millionen Menschen mit Pflegebedarf, die
Leistungen aus Regelungen des SGB Xl bezogen. Von diesen wurden 2,08 Mio.
(73%) zu Hause versorgt. Bei 1,38 Mio. Menschen wurde die hausliche Versor-
gung durch pflegende Angehdrige tibernommen (Statistisches Bundesamt, 2017,
S. 5). Die Situation erwachsener pflegender Angehoriger ist seit vielen Jahren Ge-
genstand von Forschung und offentlicher Statistik. In der Gesundheitsberichter-
stattung (GBE) 2015 des Robert-Koch-Instituts wird deren Zahl auf etwa 4,7 Mio.
beziffert (Wetzstein M., Rommel A., Lange C., 2015, S. 1).

Weitgehend unbeachtet bleibt hierzulande die Gruppe der pflegenden Angehori-
gen im Kindes- und Jugendalter, die pflegerische Hilfen fir Angehérige mit chroni-
scher korperlicher oder psychischer Erkrankung oder einer Behinderung leisten.
Zumeist sind es die Eltern, die von ihren Kindern gepflegt werden, aber auch Ge-
schwister, GroRReltern und andere Verwandte erfahren pflegerische Hilfen von min-
derjahrigen Familienmitgliedern. In Grol3britannien erfahren pflegende Kinder und
Jugendliche?, die in der englischsprachigen Literatur als Young Carers bezeichnet
werden, bereits seit den 1990er Jahren Aufmerksamkeit durch das Gesundheits-
wesen (vgl. Becker, Aldridge & Dearden, 1998, S. 10). lhre Zahl dort wird auf
Grundlage des Zensus von 2001 mit rund 175.000 angegeben, zu 56% handelt es
sich dabei um Madchen. In 52% der Falle werden Miutter gepflegt, die zu 70%
alleinstehend sind. 31% der Young Carers kiimmern sich um Geschwister. Ver-
gleichbare quantitative Daten liegen fir die Situation pflegender Kinder in Deutsch-
land nicht vor. Das Statistische Bundesamt teilte auf Nachfrage mit, dass Statisti-

ken Uber minderjahrige pflegende Angehdrige nicht geflihrt werden.

Definitionen, wer oder was ein pflegendes Kind ist und was es leistet, wurden seit
Beginn der Erforschung des Phdnomens mehrfach revidiert (Becker et al., 1998,
S. 11ff; Metzing & Schnepp, 2007b, S. 23f). Eine international einheitliche Defini-
tion gibt es nicht. Es bestehen unterschiedliche Ansichten darliber ob das pfle-
gende Kind per definitionem die primére Pflegeperson sein muss, ob es signifi-
kante Hilfe leistet und ob eine Altersgruppe bis 18 Jahre oder bis 25 Jahre bertick-
sichtigt wird (Metzing & Schnepp, 2007a, S. 324). Das fuhrt dazu, dass, abhangig
von diesen variierenden Merkmalen, sehr unterschiedliche Stichproben beforscht

werden und die Ergebnisse anféllig fur Verzerrungen sind.

2 Zur besseren Lesbarkeit wird im weiteren Verlauf von pflegenden Kindern gesprochen.
Gemeint sind jeweils Kinder und Jugendliche.
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Eine haufig zitierte und allgemein anerkannte Definition stammt von dem fihren-
den britischen Forscherteam der Young Carers Research Group der Lough-

borough University, Leicestershire (Becker et al., 1998, S. 14):

Pflegende Kinder sind jene,

»die (in der Regel) unter 18 Jahren sind und mit einem chronisch erkrankten
oder beeintrachtigten Angehorigen (meist sind dies die Eltern) zusammen-
leben. Pflegende Kinder erfullen aufgrund dieser Erkrankung Aufgaben, die
sie oft von anderen (kindgerechten) Tatigkeiten abhalten, z.B. von sozialen
Aktivitaten und der Schulbildung. Aufgrund ihres Status’ als Kinder sind sie
in ihrer Rolle als pflegende Angehdrige nicht erkannt worden, was einen
Mangel an Unterstlitzung von Aufien nach sich zieht* (Metzing & Schnepp,
2007a, S. 325). Zitiert wurde hier die deutsche Ubersetzung.

Das Fehlen einer einheitlichen Definition, fihrt auch dazu, dass die Pravalenz des
Phanomens schwer festzustellen ist. Dass es pflegende Kinder gibt, ist in der Pfle-
geforschung mittlerweile bekannt. Was diese Kinder leisten, in welchem Umfang
sie es tun, welche Beweggriinde dazu fihren und welche Auswirkungen auftreten
ist in den vergangenen Jahren Gegenstand einiger Untersuchungen gewesen
(Chikhradze, Knecht & Metzing, 2017; Metzing & Schnepp, 2007b; Nagl-Cupal,
Daniel, Koller & Mayer, 2014). Dennoch fehlt es in Deutschland weiterhin an einem
offentlichen Bewusstsein. Die Situation pflegender Kinder bleibt auch im GBE-Re-

port unerwahnt.

Die WHO fordert seit dem Jahr 2000 die Einfihrung der Familiengesundheits-
pflege durch Implementierung der pflegerischen Qualifizierung zur Family Health
Nurse. Zu den Aufgaben der im deutschen Sprachraum als Familiengesundheits-
pflegende bezeichneten Fachkréfte gehdrt die familiennahe und familienorientierte
Arbeit im Hinblick auf Gesundheitsfoérderung, Pravention und Rehabilitation (Seitz
et al., 2008, S. 261). Begunstigt wird dieser familienorientierte Ansatz durch die
Anderung des Krankenpflegegesetzes von 2004, die damit verbundene Einfiih-
rung der Berufsbezeichnung der Gesundheits- und Krankenpflege sowie die Stei-
gerung des Umfangs der praktischen Berufsausbildung im ambulanten Setting
(Seitz et al., 2008, S. 268). Der Deutsche Berufsverband fir Pflegeberufe (DBfK)
betreibt seit 2009 das Kompetenzzentrum Familiengesundheitspflege und bietet
entsprechende Qualifizierungsmaoglichkeiten an. Auf der Internetseite des DBfK
wird dabei ausdricklich auf die besondere Situation von Young Carers hingewie-

sen (Deutscher Berufsverband fur Pflegeberufe e. V., 2014).



Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, das Phanomen ,Kinder und Jugendliche als
pflegende Angehdrige“ einer theoriegeleiteten, familienorientierten Betrachtung zu
unterziehen. Die Annaherung erfolgt anhand des Modells der familien- und um-

weltbezogenen Pflege nach Friedemann.

Im Kapitel 2 wird das Modell der familien- und umweltbezogenen Pflege und die
ihm zugrundeliegende Theorie des systemischen Gleichgewichts dargestellt. Es
dient als theoretischer Bezugsrahmen dieser Arbeit. Das methodische Vorgehen
zur Literaturrecherche, -bewertung und -auswahl wird im Kapitel 3 erlautert. Die
Ergebnisse der Literaturstudie werden unter Ruckbezug auf den theoretischen
Rahmen im Kapitel 4 dargestellt. Die Erkenntnisse der Literaturstudie werden im

Kapitel 5 diskutiert. Die Arbeit schlief3t in Kapitel 6 mit einem Fazit ab.



2 Die Theorie des systemischen Gleichgewichts nach Friedemann

Dieses Kapitel stellt den theoretischen Bezugsrahmen der Arbeit dar. Es wird ein
Uberblick gegeben tiber Marie-Luise Friedemanns Modell der familien- und um-
weltbezogenen Pflege anhand einer Erlauterung der Theorie des systemischen
Gleichgewichts. Hierzu werden die Konzepte Umwelt, Mensch, Gesundheit, Fami-
lie, Familiengesundheit und Pflege und ihre Bedeutung fur den systemischen An-
satz erklart. Im Anschluss werden die von Friedemann definierten Ziele und Pro-
zessdimensionen dargestellt und anhand des ebenfalls von ihr entwickelten Dia-
gramms in Beziehung zueinander gesetzt. Schlie3lich wird daraus die systemische
Pflege von Individuum und Familie abgeleitet, die der Umsetzung der Theorie des
systemischen Gleichgewichts als Modell der familien- und umweltbezogenen

Pflege entspricht.

Friedemann selbst hat ihr Modell umfassend schriftlich dargestellt (Friedemann &
Kohlen, 2010). Nahezu alle weiteren Veroffentlichungen hierzu zitieren ausschlief3-
lich diese Quelle, weshalb sie als alleinige Grundlage fir diesen theoretischen

Rahmen dient.

2.1 Der systemische Ansatz

Grundlage fir Friedemanns Modell der familien- und umweltbezogenen Pflege ist
der systemische Ansatz. Es wird zugrunde gelegt, dass alles, was komplex ist, sich
in Systemen ordnet. Dies gilt fur ein Molekdl als kleinste Einheit bis hin zum Uni-
versum als allumfassendes System gleichermal3en. Allen Systemen ist gemein-
sam, dass sie offen fur Einflisse aus ihrer Umwelt sind, die sie verarbeiten und
beantworten. Diese Rickkoppelungsprozesse (Feedback-Mechanismen) werden
verstanden als die Grundlage des Prinzips von Ursache und Wirkung (Friedemann
& Kdhlen, 2010, S. 22). Folglich beeinflussen Systeme sich stets gegenseitig, da
ein verandertes Verhalten des einen Systems immer Auswirkungen auf andere mit
ihm verbundene Systeme hat. In der Systemtheorie wird beschrieben, dass Sys-
teme hierarchisch geordnet sind. Ein System ist also sowohl fir sich zu betrachten,
als auch in Beziehung zu anderen Systemen. Diese kdnnen entweder gleichrangig
sein, in Ubergeordneter (Suprasystem) oder untergeordneter (Subsystem) Bezie-
hung stehen (Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 22). Friedemann und Kdhlen fuhren
unter Bezugnahme auf Willi & Heim (1985) aus, dass der Mensch sich in sozialen
Systemen organisiert, beispielsweise in Familien, Vereinigungen oder Organisati-
onen. Als Besonderheit sozialer Systeme wird hervorgehoben, dass sie fahig sind,
Entscheidungen zu treffen, was gezielte Verdnderungen ermdoglicht. Der Mensch

als Individuum stellt ein System dar und kann gleichzeitig Subsystem mehrerer
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weiterer Systeme sein. Er funktioniert als Individuum, ist gleichzeitig aber auch
Subsystem der Familie, eines Vereins, der Schule oder des Arbeitsplatzes, die er
wiederum beeinflusst und von ihnen beeinflusst wird. Jede Veranderung in einem
System hat somit Folgen fir die gleichrangig mit ihm verbundenen Systeme, sowie

seine Sub- und Suprasysteme (Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 23).

2.2 Die Konzepte der familien- und umweltbezogenen Pflege

Friedemann richtet ihr Modell der familien- und umweltbezogenen Pflege auf
Grundlage der Theorie des systemischen Gleichgewichts, einer Theorie mittlerer
Reichweite, am Metaparadigma der Pflege aus (Friedemann & Kéhlen, 2010,
S. 25). Das Metaparadigma stellt eine grundlegende Anschauung der Pflege als
forschender Disziplin dar (Brandenburg & Dorschner, 2015, S. 147). Fawcett be-
nennt in ihrem theoretischen Ansatz die vier Schlisselbegriffe Person/Mensch,
Gesundheit, Umwelt und Pflege (Brandenburg & Dorschner, 2015, S. 148). Diesen
fugt Friedemann die Konzepte Familie und Familiengesundheit hinzu, um deren
besondere Bedeutung fur das Individuum Mensch hervorzuheben (Friedemann &
Kohlen, 2010, S. 25). Die Konzepte in der Theorie des systemischen Gleichge-
wichts sind durch Propositionen gekennzeichnet, die Friedemann ausfuhrlich er-
lautert. Die nachfolgenden Abschnitte geben einen Uberblick tiber die wesentli-
chen Inhalte der einzelnen Konzepte und deren Bedeutung fir den systemischen

Ansatz.

2.2.1 Konzept Umwelt

Nach Friedemann stellt sich Umwelt dar als alles, was die Systeme Mensch und
Familie umgibt. Dazu z&hlen samtliche materiellen Umgebungsfaktoren sowie so-
ziale Systeme, Okonomien und letztendlich das Universum als das groRte aller
Suprasysteme (Friedemann & Kdhlen, 2010, S. 25). Es wird herausgestellt, dass
jedes System einer inneren Ordnung folgt. Die Gesamtheit aller Systeme wird vom
Universum umschlossen und unterliegt seiner Ordnung. Systeme befinden sich in
einem dynamischen Prozess standiger Verdnderung, Anpassung und gegenseiti-
ger Beeinflussung. Den ,Zustand perfekt aufeinander abgestimmter Ordnung aller
Systeme” (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 26) bezeichnet Friedemann als Kon-
gruenz und erklart diesen zum angestrebten Ziel samtlicher Systeme. Aufgrund
der zuvor genannten Anpassungsprozesse, die sich als Systemanderungen dau-
erhaft und zu jedem Zeitpunkt vollziehen, kann Kongruenz jedoch niemals tatsach-
lich erreicht werden (Friedemann & Koéhlen, 2010, S. 26).



2.2.2 Konzept Mensch

Friedemann und Kéhlen weisen darauf hin, dass der Mensch sich seiner Empféang-
lichkeit fir &ulRere Einflisse und seiner Endlichkeit bewusst ist. Dies macht ihn
~sensibel fur systemische Stérungen” (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 26), also
den Zustand fehlender Kongruenz. Kongruenz ist notwendig, damit der Mensch
angstfrei und sinnerfullt leben kann. Folglich wird er stets bestrebt sein, diesen
Zustand herzustellen oder wiederherzustellen (Friedemann & Kdhlen, 2010,
S. 27).

2.2.2.1 Ziele des menschlichen Systems

Seine Aktivitaten richtet der Mensch an den vier Systemzielen , Stabilitat®, ,Wachs-
tum®, ,Regulation/Kontrolle“ und ,Spiritualitat aus, in deren Zentrum die Gesund-

heit als Ausdruck der Kongruenz des Systems steht.

Stabilitat

Regulation /

Spiritualitit «— | Gesundheit | «+—»
Kontrolle

Wachstum

Abbildung 1: Ziele des menschlichen Systems. Eigene Darstellung angelehnt an Friede-
mann und Kohlen (2010).

Regulation/Kontrolle wird von allen Menschen und sozialen Systemen angestrebt,
was sich durch die Entwicklung einer Vielzahl von Schutzsystemen zeigt. Hierzu
zéhlen beispielsweise Gesetze, gesellschaftliche Konventionen sowie das Sozial-
und Gesundheitswesen. Spiritualitéat dient der Verbindung des Menschen zur tber-
geordneten Macht des Universums. Diese Verbindung hilft dabei, Harmonie und
Frieden zu finden und fihrt somit zu Kongruenz. Dies wird vor allem dann relevant,
wenn Schutzsysteme, also das Streben nach Regulation/Kontrolle, versagen und
der Mensch Storungen erfahrt (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 29). Stabilitat ist

gepragt durch die Identitat und Integritat des Menschen, bezieht sich also auf seine
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Personlichkeit und wird durch seine individuellen Eigenschaften ausgedrickt (Frie-
demann & Kdhlen, 2010, S. 30). Stabilitat kann beispielsweise durch die Diagnose
einer schwerwiegenden Erkrankung erschittert werden. Kann Stabilitat nicht er-
halten oder wiederhergestellt werden, muss der Mensch sich mit neuen Lebens-
wirklichkeiten auseinandersetzen und diese nach Méglichkeit in seine Lebensge-
staltung integrieren. Diese Neuordnung des Systems wird als Wachstum bezeich-
net. Wachstum umfasst auch Bereiche personlicher Entwicklung, die sich durch
Lernen und Anpassung an neue Lebenssituationen ergibt. Dies bedeutet immer
auch eine Verédnderung grundsatzlicher Strukturen und des Wertesystems (Frie-
demann & Koéhlen, 2010, S. 30).

Zu beachten ist, dass die Ziele, die im Diagramm gegeniiberliegend dargestellt
sind, nicht als gegensatzlich zu verstehen sind. Ebenso sind sie nicht bipolare Aus-
pragungen einer Dimension. Vielmehr bestehen sie nebeneinander mit individuel-
ler Gewichtung und bilden somit Kongruenz im Sinne eines systemischen Gleich-
gewichts (Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 30). Wie stark ein Ziel fir das jeweilige
System gewichtet wird, darlber wird in der Regel unbewusst entschieden. Das
systemische Gleichgewicht ist mit einem Mobile vergleichbar, dessen Figuren un-
terschiedlicher GroRRe sich durch individuelle Anordnung im Gleichgewicht befin-
den. Durch &uRRere Einflisse kann das Mobile in Bewegung geraten. Fallt eine der
Figuren weg, missen die anderen Figuren neu geordnet werden, um das Gleich-

gewicht wiederherzustellen.

2.2.2.2 Prozessdimensionen des menschlichen Systems

Alles Verhalten, das zur Erreichung der Ziele flihren soll, lasst sich vier Prozessdi-
mensionen zuordnen. Diese heil3en in Friedemanns Modell ,Systemerhaltung®,
,Systemanderung®, ,Koharenz* und ,Individuation“® (Friedemann & Kohlen, 2010,
S. 27). Wie stark eine Prozessdimension im System prasent ist, ist abhangig von
den jeweils gultigen Zielen. Abbildung 2 zeigt den hypothetischen Fall eines Sys-
tems, in dem alle Ziele gleichermalRen angestrebt werden, was zu einer gleichma-
Bigen Auspragung der Prozessdimensionen fuhrt. Ein solcher Fall wird in der Re-

alitdt kaum auftreten.

% In der grafischen Darstellung werden die gebrauchlichen Abklrzungen verwendet. ,Sys-
temerhaltung (SE)“, ,Systemanderung (SA)“, ,Koharenz (K)“ und ,Individuation (I)*.
/



Stabilitat

Spiritualitit <—| Gesundheit | <« Regulation/
| Kontrolle

Wachstum

Abbildung 2: Ziele und Prozessdimensionen des menschlichen Systems. Eigene Darstel-
lung in Anlehnung an Friedemann und Kéhlen (2010).

Wie im Diagramm dargestellt, bezieht sich eine Prozessdimension auf jeweils zwei
Ziele und jedes Ziel wird erreicht durch das Zusammenwirken zweier Prozessdi-

mensionen.

Systemerhaltung umfasst alle Aktivitaten, die zu Stabilitdt und Regulation/Kontrolle
fuhren. Friedemann und Kéhlen (2010, S. 31f) heben hierbei Selbstpflegehandlun-
gen im Sinne Orems hervor, sowie Aktivitdten, die auf das koérperliche und geistige
Wohl ausgerichtet sind. Sie sind zumeist reguliert und als Routinehandlungen zu
beobachten. Aufgrund ihrer festen Etablierung sind Handlungsmuster wie Bewe-
gungsgewohnheiten, Erndhrungsgewohnheiten oder religidose Rituale nur schwer

Zu verandern.

Systemanderung geschieht beispielsweise dann, wenn Systemerhaltung nicht in
ausreichendem MalRe mdglich ist. Dazu bedarf es eines Impulses, der von innen
heraus (z.B. als Unzufriedenheit) oder von aul3en (z.B. als schwerwiegende Er-
krankung) auf das System wirkt. Systemanderung kann sich also im Sinne von
Wachstum vollziehen, beispielsweise durch eine persodnliche oder berufliche Ver-
anderung. Systemanderung ist auch im Sinne von Regulation/Kontrolle mdglich,

wenn es darum geht, das Leben unter den verdnderten Umstanden zu bewaltigen.

Kohéarenz bezieht sich auf die Ziele Spiritualitat und Stabilitdt. Koharenzhandlun-
gen sind solche, die dem Leben einen subjektiven Sinn geben. Dazu gehoért bei-
spielsweise die Wahrnehmung eigener Bedurfnisse, das Erfahren von Lebensfreu-

den, die Fahigkeit, Herausforderungen zu meistern und resilient mit Problemen



umzugehen. Friedemann und Koéhlen (2010, S. 32) bezeichnen Kohérenz als

»@Grundlage zur Individuation®.

Prozesse der Individuation dienen der personlichen Entfaltung und fihren somit
zu Spiritualitat. Darunter fallt neben Religiositat auch die Beziehung zu anderen
Menschen und die Selbstverwirklichung in Beruf oder Freizeitaktivitaten. ,Diese
Bindungen verleihen der Person Halt, Selbstverwirklichung und Lebenssinn® (Frie-
demann & Kohlen, 2010, S. 33). Da Interaktion immer auch Anpassung an die an-
dere Person bedeutet, also eines Systems an das andere, kann Selbstverwirkli-
chung immer nur in dem Mal3e stattfinden, wie es die Verbindung zu dem anderen
System zulasst. Dieser Verzicht im gemeinsamen Interesse macht die Wachs-

tumsdimension von Individuation aus.

Die Analyse des menschlichen Systems und die Darstellung im Diagramm des
systemischen Gleichgewichts eignen sich zur Anamnese bei Individuum und Fa-

milie. Das Vorgehen wird in Kapitel 2.3 und Kapitel 2.4 eingehender beschrieben.

2.2.3 Konzept Gesundheit

Wie bereits erlautert, ist Gesundheit zu verstehen als Kongruenz des menschli-
chen Systems. Im Umkehrschluss stellt Krankheit die Stérung der Kongruenz dar.
Da es immer wieder zu Systemstdérungen kommen wird, kann Gesundheit nicht als
dauerhafter Zustand gesehen und erwartet werden (Friedemann & Kdhlen, 2010,
S. 35). Eine Erkrankung kann einen einzelnen Korperteil, also ein Subsystem be-
treffen, ohne zum Versagen des gesamten Systems zu flhren. Beispielsweise
kann ein Mensch trotz der Fraktur eines Beines weiterhin imstande sein, seinen
Lebensalltag adaquat zu bewaltigen. Man wirde im Verstandnis des systemischen
Gleichgewichts, trotz der vorliegenden Funktionsstérung, von Gesundheit spre-
chen. Die subjektiv empfundene Gesundheit hilft dem Menschen beim Herstellen
der Kongruenz und ist somit sowohl Ausdruck als auch Grundlage der Funktion

des Systems.

2.2.4 Konzept Familie

Familie stellt den Rahmen dar, in dem Familienmitglieder ihren Halt finden, ihre
Entwicklung stattfindet und sie Zugehdrigkeit und Bindung erleben. Weiterhin wer-
den in der Familie Wertvorstellungen und Lebensweisen sowie soziale Verhaltens-
regeln, also Kultur, weitergegeben. Als Schutzraum bedient Familie das Bedurfnis
ihrer Mitglieder nach Regulation/Kontrolle (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 36).
Familie stellt ein Suprasystem mit mehreren Subsystemen dar. Zum einen sind die

einzelnen Familienmitglieder als Subsysteme zu sehen, aber auch die Systeme
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~Eltern® und ,Kinder*, die wiederum in gegenseitiger Verbindung stehen. Von Be-
deutung ist auch, dass im systemischen Verstandnis von Familie auch Menschen
zugehorig sein kénnen, die nicht Verwandte sind, sofern sie innerhalb der Familie
eine wichtige Rolle spielen. Diese Zuschreibung wird von jedem einzelnen Famili-
enmitglied vorgenommen, es kdnnen also unterschiedliche Meinungen lber die
Zugehdrigkeit einer Person zur Familie herrschen (Friedemann & Kdéhlen, 2010,
S. 37).

Die Familie strebt nach denselben Zielen, wie das Individuum (vgl. Kapitel 2.2.2.1).
Hierbei stehen die Bewéltigung von Angst als Ausdruck von Systemstdrungen so-
wie der Erhalt (Stabilitat) oder die Transformation (Wachstum) der Familienkultur
im Vordergrund. Im Bestreben nach Regulation/Kontrolle werden Familienmitglie-
der vor Unvorhersehbarem geschiitzt, sofern Suprasysteme von Familie dies nicht
leisten kénnen. Spiritualitat kann in Form religidser Rituale erreicht werden, die fur
die Familie bedeutsam sind. Aber auch ethische und moralische Uberzeugungen

sind Elemente familialer Spiritualitat (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 40).

Auch die Prozessdimensionen innerhalb der Familie sind mit denen beim Indivi-
duum vergleichbar. Friedemann und Kohlen (2010, S. 41) heben hervor, dass die
Systemerhaltung fur die Familie von besonderer Bedeutung ist. Dies zeigt sich
durch die Verteilung von Aufgaben und Familienrollen und nimmt Einfluss auf Ent-
scheidungen in der Familie. Wie auch beim Individuum ist Systemerhaltung in der
Familie gepragt von Routineaktivitaten, die den Alltag aufrechterhalten und die von
den Familienmitgliedern abgestimmt und ausgefiihrt werden. Die Koharenzdimen-
sion mit dem Ziel der Stabilitat wird dadurch erflllt, dass gemeinsame Aktivitaten
zu einem Gefuihl der Zusammengehdrigkeit fiihren, durch das die Familienmitglie-
der sich als Familie identifizieren konnen. Kohérenz erreicht Familie vor allem
durch die gelebten Kommunikationsmuster. So ist es den Familienmitgliedern auch
mdglich, ihr Bedirfnis nach Individuation zu verfolgen, ohne dass andere Famili-
enmitglieder dafir inad&quate Verzichtsleistungen erbringen mussen. Treten im
Familiensystem schwerwiegende Stérungen auf, werden diese vorrangig durch
Systemerhaltungs- oder Systemanderungsprozesse verarbeitet und filhren so —
idealerweise — entweder zu Stabilitdt oder Wachstum (Friedemann & Kohlen,
2010, S. 42f).
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2.2.5 Konzept Familiengesundheit

Wie das Individuum, so gilt auch die Familie als gesund, wenn sie ihre systemi-
schen Ziele erreicht. Dazu missen Aktivitaten in allen vier Prozessdimensionen
stattfinden, Kongruenz innerhalb der Familie und in Verbindung zu ihren Bezugs-
systemen herrschen und Familienmitglieder sich als zufrieden empfinden. Friede-
mann und Koéhlen (2010, S. 46) betonen, dass Familie in ihrer Funktionalitdt somit

niemals pauschal als gut oder schlecht beurteilt werden kann.

2.2.6 Konzept Pflege

Pflege im systemischen Verstandnis richtet sich nicht nur an das Individuum, son-
dern bezieht auch die vernetzten Systeme, beispielsweise die Familie, mit ein. Um-
gekehrt muss die Pflege der Familie auch alle Familienmitglieder als Subsysteme
miteinschlieRen. Dabei werden alle Prozessdimensionen berticksichtigt, so dass
Kongruenz hergestellt oder wiederhergestellt werden kann. Die Pflege des Indivi-
duums und die Pflege der Familie unterscheiden sich nur unwesentlich (Friede-
mann & Kohlen, 2010, S. 49). Friedemann und Kéhlen (2010, S. 49) vertreten wei-
terhin den Standpunkt, dass Pflege stets an den Zielen der Pflegeempfanger aus-
gerichtet sein muss. Nur so kénnen MaRRnhahmen in den betreffenden Prozessdi-
mensionen geplant und wirksam umgesetzt werden. Dies bedingt, dass Pflege
nicht von auf3en auf die Familie oder das Individuum angewandt werden kann,
sondern unter deren aktiver Teilnahme erfolgt. Sie muss so gestaltet sein, dass
sie nicht in Abhangigkeitsverhéltnisse miindet, sondern zu Eigenstandigkeit des

Patientensystems.

2.3 Die systemische Pflege von Individuum und Familie

Pflegeprozesse wirken als zeitlich begrenzte Interventionen ressourcenorientiert
auf das Individuum ein. Sie sollen zu Gesundheit fiihren, indem geeignete Fahig-
keiten entwickelt werden, die systemischen Ziele selbst zu erreichen. Dieser Pro-
zess der Selbstbeméachtigung wird in Pflege, Psychologie und Sozialer Arbeit als
,Empowerment‘ bezeichnet. Pflege erfolgt in einer tragfahigen Beziehung zwi-
schen den Systemen Patient und Pflegekraft. Diese Beziehung setzt, wie alle an-
deren intersystemischen Beziehungen, voraus, dass Ziele der beteiligten Systeme
erkannt und gegeneinander abgeglichen werden. So wird sichergestellt, dass Ziele
eines Systems nicht durch Prozesse des anderen gestort werden. Dies wirde in
fehlendem Vertrauen minden und die Offenheit flr notwendige Veranderungen
hinfallig machen (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 50f).
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Der Pflegeprozess der systemischen Pflege @hnelt dem der Gesundheits- und
Krankenpflege. Zunachst werden beobachtbare Prozesse im Patientensystem
identifiziert und kommuniziert. Daraufhin werden wirksame Prozesse und Hand-
lungen als Ressourcen hervorgehoben und der Patient in diesen Handlungen be-
starkt. Parallel werden neue Verhaltensweisen als MaBhahmen geplant, auf ihre
Wirksamkeit hin ausprobiert und entsprechend einer Evaluation entweder beibe-
halten oder wieder verworfen. Friedemann und Kohlen (2010, S. 52ff) formulieren
fur die Informationssammlung eine Liste mit Befragungsthemen, mit denen sich
Handlungen aus den vier Prozessdimensionen erfassen lassen. Eine vollstandige
Ubersicht der Befragungsthemen befindet sich im Anhang dieser Arbeit. Beispiel-
haft seien hier einige Themen als Auszug aus der Prozessdimension ,Systemer-

haltung® zitiert:

Systemerhaltung Individuum

Korperfunktion Ausscheidung
Skelett / Muskeln

Schmerz

Korperliche Selbstpflege Hygiene / Korperpflege

Medikamente

Gefahrverhitung

Lebensmuster Tagesablauf

Haushaltsarbeit

Betreuung von Familienmitgliedern

Verantwortungen / Familienrollen

Tabelle 1: Befragungsthemen fur die Informationssammlung beim Individuum. Eigene Dar-
stellung angelehnt an Friedemann und Koéhlen (2010, S. 54).

Die systemische Pflege der Familie, in Abgrenzung zur Pflege des Individuums,
bezieht sich auf ein soziales System und bindet seine Subsysteme sowie die mit
ihm verbundenen Systeme in der Umwelt ein. Die systemische Pflege der Familie
wird immer dann initiiert, wenn in die Pflege des Individuums ein Familienmitglied,
also ein Verwandter oder eine sonstige zugehdrige Person, eingebunden ist (Frie-
demann & Koéhlen, 2010, S. 61). Dabei stehen Interaktions- und Kommunikations-
prozesse im Vordergrund. Auch hier gilt, dass Handlungen und Ziele eines Fami-
lienmitglieds nicht zu Inkongruenz der Ziele eines anderen Familienmitglieds fuh-

ren sollen. Beispiele hierzu finden sich im Kapitel 4.

Der Pflegeprozess erfolgt wie bei der systemischen Pflege des Individuums. Je-
doch nimmt die Pflegekraft in der Pflege der Familie eine starker beobachtende
12



Rolle ein. Es wird ein besonderes Augenmerk darauf gerichtet, wie Familienmit-
glieder miteinander interagieren, welche Beziehungen bestehen, welche Bewer-
tungen und Zuschreibungen vorgenommen werden und welche Stérungen
dadurch auftreten. Aktiv wird die Pflegekraft durch gezieltes und vertiefendes
Nachfragen und Einbeziehen aller Teilnehmer (Friedemann & Kohlen, 2010,
S. 63).

Auch fur die Informationssammlung in Familien wird eine Themenliste aufgefihrt.

Zur Systemerhaltung des Familiensystems gehdren unter anderem:

Systemerhaltung Familiensystem

Familienstruktur Mitglieder im Haushalt

Unterstlitzende Personen

Rollenstruktur Haushaltsarbeit

Kindererziehung

Emotionelle Unterstlitzung

Pflege von Kranken / Alten / Behinderten

Lebensmuster Tagesablauf

Haushaltsroutine

Gemeinsame Aktivitaten

Individuelle Aktivitaten

Kommunikation

Zeit- und Energieeinsatz fur die Familie

Tabelle 2: Befragungsthemen fiir die Informationssammlung bei Familien. Eigene Darstel-
lung angelehnt an Friedemann und Koéhlen (2010, S. 65).

Werden Handlungen identifiziert, die verandert werden sollen, werden die Ziele
gemeinsam formuliert und die Veréanderungen von den Beteiligten wohlwollend im
Sinne gegenseitiger Unterstiitzung angestrebt. Friedemann und Kdéhlen (2010,
S. 70) betonen unter Bezugnahme auf Stierlin et al. (2001), dass es nicht darum
gehen darf, einen Schuldigen fur die Probleme der Familie zu identifizieren. Viel-
mehr soll ein gemeinsamer Weg zu familialer Kongruenz gefunden werden und die
Familie befahigt werden, diesen erfolgreich zu beschreiten (Friedemann & Kéhlen,
2010, S. 71).
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2.4 Das ASF-E-Instrument

Zur Umsetzung des Modells der familien- und umweltbezogenen Pflege nach der
Theorie des systemischen Gleichgewichts, haben Friedemann und Kéhlen (2010,
S. 360ff) das Instrument ,Assessment of Strategies in Families — Effectiveness”
(ASF-E) entwickelt. Mittels ASF-E kdnnen Krisen identifiziert und die Auspragung
der vier Zieldimensionen im Familiensystem identifiziert werden. Weiterhin dient
es zur Einschatzung der ,Qualitat der Familiendynamik® sowie der ,Wirksamkeit
familiarer Strategien® (Kéhlen & Friedemann, 2006, S. 24).

Das Instrument beinhaltet 18 Items mit jeweils drei Aussagen als Beantwortungs-
maoglichkeit, von denen der Interviewte* die fur ihn zutreffendste auswahlen soll.
Die Aussagen stellen Ergebnisse von Handlungen dar, die zur Erreichung der je-

weiligen Zieldimension dienen.

Item 9 In unserer Familie gibt | In unserer Familie hilft | Einige Familienmitglie-
es einzelne, die fur al- | jeder mit, so gut er | der kbnnten mehr mit-
les sorgen und andere | kann, damit die ge- | helfen.

tun nichts. meinsamen Aufgaben
erledigt werden.
KO Wert (1) Wert (3) Wert (2)

Tabelle 3: Item 9 des ASF-E-Instruments. Eigene Darstellung in Anlehnung an Friede-
mann.

Den Antwortmdéglichkeiten sind Werte (Scores) von (1) bis (3) zugeordnet, wobei
(1) als ,sehr problematisch®, (2) als ,problematisch® und (3) als ,erfolgreich® ge-
wertet wird (Kdhlen & Friedemann, 2006, S. 25). Diese Werte sowie die zugeho-
rige Zieldimension (hier grau unterlegt) sind fiir die befragten Familienmitglieder
nicht erkenntlich. Nach der Befragung werden die Scores aus jeder Zieldimension
summiert. Hohe Werte stehen fir empfundene Gesundheit in der Zieldimension,
niedrige Werte zeigen eine Storung oder Krise an. Anhand der an das Assessment
anschliel3enden, ausfuhrlichen Informationssammlung (vgl. Kapitel 2.3) kdnnen
dann Interventionen direkt auf die angestrebten Familienziele ausgerichtet wer-
den. Da keine Informationen dartiber recherchierbar sind, ab welchem Punktwert
vom Vorliegen einer Krise ausgegangen werden kann, wurde eine diesbezigliche
Anfrage per Email an Friedemann gerichtet. Sie gibt an, dass das Scoring-Instru-
ment nicht anhand des deutschsprachigen Fragebogens getestet wurde. Insofern

seien nur Einschatzungen auf Grundlage der Testungen des englischsprachigen

4 Aus Grinden der Lesbarkeit wird im Text die mannliche Form gewahlt. Gemeint sind
jeweils Angehorige aller Geschlechter.
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Fragebogens mdglich. Fur das Scoring des ASF-E-Instruments empfiehlt Friede-

mann folgende Grenzwerte:

Kategorie Punktwert. Punktwert .
(max. erreichbar) (problematisch)

Familiengesundheit Total 54 <48

Stabilitat 27 <23

Wachstum 27 <23

Regulation / Kontrolle 15 <13

Spiritualitat 39 <34

Tabelle 4: Scoring des ASF-E-Instruments zur Einschétzung von Krisen. Eigene Darstel-
lung.

Besondere Bedeutung kommt dem Instrument folglich insofern zu, als es sowohl
zur Anamnese der Familiengesundheit angewendet werden kann, als auch zur
Mafinahmenplanung und, in Form eines Re-Tests, zur Evaluation des Erfolgs der

Interventionen beziehungsweise zur Verlaufskontrolle.

Ubertragung des theoretischen Rahmens auf diese Arbeit

Friedemann liefert mit inrem konzeptuellen Modell der familien- und umweltbezo-
genen Pflege die Grundlage furr eine Theorie mittlerer Reichweite. Diese bietet
wiederum einen praktisch anwendbaren Ansatz fur eine holistische Herangehens-
weise an Stérungen und Krankheitsphdnomene in Familien. Es wird der Mensch
als Individuum in den Fokus genommen und in seinem wichtigsten Bezugssystem,

der Familie, wahrgenommen.

Dies bietet die Mdglichkeit, Ungleichgewichtungen zu erkennen, die zu Stérungen
oder Krisen fihren kénnen. Handlungen und Bewaltigungsversuche sowie Inter-
aktionsmuster innerhalb der Familie kbnnen analysiert werden. Die gegenseitige
Beeinflussung der Familienmitglieder und unerkannte Dynamiken kdnnen ins Be-

wusstsein gerufen und gezielte Interventionen zur Anpassung angesetzt werden.

Im Kapitel 4 dieser Arbeit wird dargestellt, wie dieses Verstandnis auf die beson-

dere Lebenssituation pflegender Kinder tUbertragen werden kann.
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3 Methodisches Vorgehen

Dieses Kapitel erlautert die methodische Vorgehensweise der Literaturrecherche,
-analyse und -auswahl. Es wird zunéchst die orientierende Recherche und Anna-
herung an das Themenfeld erlautert. Daraus werden die Zielsetzung der Arbeit
sowie konkrete Fragestellungen abgeleitet. Darauf baut die systematische Litera-
turrecherche auf, die anhand von Suchstrategien und Lésungen aufgetretener
Probleme aufgezeigt wird. Die Bewertung und Auswahl der gefundenen Literatur
fuhrt zu der Ubersicht der letztendlich eingeschlossenen Literatur anhand einer

Ubersichtstabelle.

Eine orientierende Recherche erfolgte zunachst tber die Hochschulbibliothek der
Katholischen Hochschule NRW sowie Google Scholar. Hierbei wurden die Begriffe
Kinder, Jugendliche, pflegende Angehorige als Schlagworte in unsystematischer
Verknlpfung genutzt. Erste Suchergebnisse zeigten, dass deutsche Forschungs-
ergebnisse zum Thema Uberwiegend vom Department fiir Pflegewissenschatft der
Universitat Witten/Herdecke unter Leitung von Metzing ausgehen. Ihre Veroffent-
lichungen, insbesondere die 2007 vertffentlichte Dissertation (Metzing, 2007)
dienten zur Annaherung an das Thema. Fir Publikationen aus Osterreich stellte
sich Nagl-Cupal, stellvertretender Leiter des Instituts fur Pflegewissenschaft an der
Universitat Wien, als prddominanter Autor heraus. Zusétzlich wurde auf der Platt-
form Researchgate nach geeigneten Titeln gesucht. Bei Researchgate handelt es
sich um ein Netzwerk fiir Forscher und Autoren, auf dem viele Vergffentlichungen
kostenfrei im Volltext zu beziehen sind oder bei den Autoren angefragt werden
koénnen. Hier kamen die Schlagworte pflegende Kinder und Young Carers zu An-
wendung. Bei der Sichtung der Literaturverzeichnisse der ersten Artikel fiel beson-
ders auf, dass die Veroffentlichungen der britischen Autoren Becker, Aldridge und
Dearden der Young Carers Research Group (YCRG) vom Department fur Sozial-
wissenschaften an der Loughborough University in Leicestershire in ausnahmslos
allen Fallen zitiert wurden. Daraufhin wurde auf den oben genannten Wegen auch
nach Literatur dieser Autoren gesucht. Auf diese Weise konnten Themenschwer-

punkte identifiziert werden, anhand derer die Fragestellung erfolgte.
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3.1 Fragestellung

Ziel dieser Arbeit ist eine Anndherung an das Thema ,Kinder und Jugendliche als
pflegende Angehdrige® mit einem ganzheitlichen Familienansatz. Dies wird in der
Literatur vielfach gefordert (Leu & Becker, 2017, S. 759; McDonald, Dew & Cum-
ming, 2010, S. 473; Moore & McArthur, 2007, S. 567) und erfolgt hier nach dem

Modell der ,familien- und umweltbezogenen Pflege® von Friedemann.
Diese Annéherung erfolgt insbesondere anhand folgender Fragestellungen:

1. Welche pflegerischen Hilfen leisten pflegende Kinder? Welche Auswirkun-
gen erleben pflegende Kinder aufgrund ihrer Pflegerolle? Welche Beweg-
grinde haben sie fur die Ubernahme der Pflegeverantwortung? Welche
Wiinsche werden von pflegenden Kindern geaul3ert?

2. Wie lasst sich die Lebenssituation pflegender Kinder und Jugendlicher er-
klaren mit der Theorie des systemischen Gleichgewichts nach Friede-
mann?

3. Wie lassen sich geleistete Hilfen, Auswirkungen, Beweggrinde und Win-
sche pflegender Kinder den Zielen und Prozessdimensionen der Theorie

des systemischen Gleichgewichts zuordnen?

3.2 Systematische Recherche

Die systematische Literaturrecherche und Beschaffung der eingeschlossenen Titel
erfolgte in den Datenbanken PubMed und CINAHL, dem Suchportal LIVIVO, dem
Netzwerk Researchgate sowie der Elektronischen Zeitschriftenbibliothek (EZB).
Dartber hinaus wurden Internetrecherchen mittels der Suchmaschinen Google
und Google Scholar durchgefiihrt. Aufgetretene Probleme wurden durch Kontakt-
aufnahme zu entsprechenden Experten bearbeitet. Die einzelnen Schritte werden

in diesem Kapitel ausfuhrlich dargestellt.

3.2.1 Suchstrategien, Datenbanken und Portale

Die systematische Recherche wurde in der englischsprachigen Datenbank Pub-
Med begonnen. PubMed bietet kostenfreien Zugriff auf die Datenbank Medline, der
vom National Center for Biotechnology Information (NCBI) der amerikanischen Na-
tional Library of Medicine (NLM) angeboten wird. Der Vorteil von PubMed liegt in
der zugrundeliegenden Kommandosprache, die komplexe Suchen mittels Medical

Subject Headings (MeSH-Terms) erméglicht.

Fur die Suche wurden Suchbegriffe ins Englische libersetzt und deren Verfigbar-

keit in der MeSH-Datenbank Uberprift. Sofern moglich, wurden MeSH-Terms
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verwendet und Suchbegriffe trunkiert, zum Beispiel child* um die Begriffe child und
children einzuschliel3en. Es kamen die Suchbegriffe young, caregiver, carers, fa-
mily, chronic disease, chronically ill, parents, sibling* zum Einsatz, die mit den
Boole’schen Operatoren AND und OR in verschiedenen Konstellationen systema-
tisch verknipft wurden. Dabei wurden Trefferzahlen zwischen 7705 und 995 Titeln
erzielt. Auffallig dabei war, dass die intendierte, logische Subjekt-Objekt-Ausrich-
tung innerhalb der Pflegebeziehung bei der Suche nicht qualifiziert werden konnte.
Somit wurden sowohl Titel gefunden zu Kindern, die ihre chronisch kranken Eltern
pflegen als auch solche, in denen tber Eltern berichtet wurde, die fiir ihre chronisch
kranken Kinder sorgen. Letztere waren in weit grol3erer Zahl unter den Suchergeb-
nissen vertreten. Einzige Moglichkeit zur Selektion ware also die handische Durch-
sicht von mindestens 1000 Titeln gewesen, was aus zeitdkonomischer Sicht aus-
geschlossen wurde. Zu dieser Problemlage wurde eine Expertenmeinung beim
stellvertretenden Leiter der erzbischoflichen Dibzesan- und Dombibliothek Koln,
Prof. Dr. Schmidt eingeholt. Schmidt bestétigte in einer Email, dass die Maglichkeit
Zu einer derartigen Qualifizierung der Suchbegriffe nicht gegeben ist und darlber
hinaus auch keine andere Mdglichkeit zur Lésung des Problems bestehe. Es
wurde daraufhin eine Eingrenzung auf Ubersichtsarbeiten und klinische Studien
vorgenommen. Von den verbleibenden 49 Treffern wurden zwei Titel zur weiteren

Bewertung tibernommen.

Die systematische Recherche wurde anschlieRend auf CINAHL verlagert. Der Cu-
mulative Index to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL) wird von der Ameri-
can Nurses Association (ANA) und der National League for Nursing (NLN) kosten-
pflichtig angeboten. Der Zugriff ist mittels Hochschullizenz aus dem Netzwerk der
Katholischen Hochschule NRW kostenfrei méglich und erfolgt tber die E-Biblio-
thek der Hochschulbibliothek. Nachfolgend wird der Suchweg in CINAHL anhand

der Suchbegriffe, Trunkierungen und Verknlpfung mittels Boole’scher Operatoren

dargestellt:
Suche | Suchbegriffe, Operatoren Trefferzahl
S1 child* OR adolsescen* 878.737
S2 S1 AND caregiv* 16167
S3 S2 AND young carer* 122
S4 S3 AND family 67

Tabelle 5: Systematische Literaturrecherche in CINAHL. Eigene Darstellung.
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Die gefundenen 67 Titel wurden zur Durchsicht der Abstracts in die Auswahl tGber-
nommen. Hinzu kamen 21 Titel aus der Suche im Netzwerk Researchgate. Wei-
tere Titel wurden aus der Schneeballrecherche gewonnen, die wahrend des ge-
samten Prozesses der Literaturbearbeitung intermittierend erfolgte. Zusatzlich
wurden Buchveroéffentlichungen eingeschlossen, die als Standardwerke zum
Thema zu betrachten sind oder zusétzliche Informationen zum theoretischen Rah-
men dieser Arbeit liefern. Hierzu zahlen Kinder und Jugendliche als pflegende An-
gehorige. Erleben und Gestalten familialer Pflege (Metzing, 2007), Young Carers
and their Families (Becker et al., 1998), Familien- und umweltbezogene Pflege
(Friedemann & Koéhlen, 2010) und Der schopferische Sprung. Vom therapeuti-
schen Umgang mit Krisen (Kast, 2008).

Zum Ende der Recherche standen genau 100 Titel fur die weitere Bearbeitung zur

Verfligung.

3.2.2 Bewertung und Auswabhl

Die Auswahl geeigneter Titel erfolgte h&ndisch mittels Durchsicht der Abstracts.
Der Einsatz vordefinierter Ein- und Ausschlusskriterien erwies sich aus mehreren
Grinden als nicht geeignet. Unter den Studien fanden sich Uberwiegend qualitative
Designs. Von einer Eingrenzung lber das Publikationsdatum wurde abgesehen,
da nicht davon ausgegangen werden konnte, dass die Relevanz von Interviewda-
ten nach dem Zeitpunkt ihrer Erfassung beurteilt werden kann. Ohnehin finden sich
Veroffentlichungen zum Thema erst seit den Frihen 1990er Jahren, was einen
Uberschaubaren Zeitraum darstellt. Geografische Kriterien eigneten sich ebenso
wenig zur Auswahl. Wie Leu und Becker (2017, S. 751) feststellen, sind die cha-
rakteristischen Merkmale, Erfahrungen und Wiinsche pflegender Kinder im inter-
nationalen Vergleich sehr ahnlich und kénnen in entwickelten Wirtschaftsl&andern
als homogen betrachtet werden. Insofern erschien es nicht angemessen, Studien
aus Neuseeland oder Australien von vornherein auszuschliel3en. Eher ware hier-
durch ein Verlust an Diversitat der Studienergebnisse zu erwarten gewesen. Dem-
nach wurde Uber Ein- oder Ausschluss eines Artikels auf Grundlage einer person-

lichen Einschéatzung seiner Relevanz fir das Thema dieser Arbeit entschieden.

Primar wurden Studien aus Deutschland, Osterreich und der Schweiz beriicksich-
tigt. Ebenso wurden Ergebnisse aus GroRRbritannien eingeschlossen, sofern sie
dem wissenschaftlichen Anspruch geniigen. Dartber hinaus wurden internationale
Studien eingeschlossen, die relevante Ergebnisse liefern. Der einzige bislang ver-
fugbare Studienbericht aus der Schweiz wurde im Verlauf ausgeschlossen, da

ausschlie3lich methodische Informationen enthalten sind, ein Ergebnisteil fehlt.
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Veroffentlichungen aus GroRRbritannien finden sich in groRer Zahl in Form von Ar-
tikeln in wissenschaftlichen Journals. Die Darstellung der Forschungsergebnisse
erfolgt haufig als Report oder Kurzfassung und entspricht nicht dem strukturellen
Aufbau eines Studienberichtes. Zudem wird bei der Darstellung quantitativer Da-
ten in der Regel auf die Angabe von Konfidenzintervallen oder Signifikanzwerten
verzichtet. Dies geschieht zugunsten besserer Lesbarkeit. Die Informationen zur
Datenerhebung und -auswertung konnen jedoch unter Umstanden bei den jewei-
ligen Autoren erbeten werden. So teilte D. Hounsell, Mitarbeiter der britischen
Children‘s Society®, auf Anfrage mit. Ergebnisse ergéanzen oft die vorangegange-
ner Untersuchungen derselben Autoren und griinden auf eine jahrzehntelange His-
torie von Forschungen zum Thema Young Carers in Grof3britannien. Eine kriteri-
engeleitete Bewertung der Gute der Untersuchungen gestaltet sich entsprechend
schwierig, da sie aus den Artikeln nicht eindeutig hervorgeht. Dennoch muss von
einer hohen Relevanz dieser Veroffentlichungen ausgegangen werden, da die
pradominanten Autoren in hahezu allen internationalen Studien zitiert werden und
als Experten auf dem Gebiet gelten. Artikel dieser Art wurden daher in begrenzter
Zahl fur die Erstellung der vorliegenden Arbeit verwendet, ohne sie einer kriterien-
geleiteten Bewertung zu unterziehen. Selbiges gilt fur den Bericht Junge Pflegende
des Zentrums fir Qualitat in der Pflege (ZQP) von 2017, in dem Ergebnisse rele-

vanter Untersuchungen kompakt zusammengefasst sind.

Waéhrend der Durchsicht aller Abstracts wurden Artikel ausgeschlossen, die in
nicht-wissenschaftlichen Zeitschriften veroffentlicht wurden, deren Struktur nicht
den wissenschaftlichen Anforderungen entspricht oder solche, die zu spezifische
Inhalte liefern um in einer Arbeit vom Umfang wie der vorliegenden Bericksichti-
gung zu finden. Die Literaturbeschaffung erfolgte parallel zur systematischen Re-
cherche. Zunachst wurden die Artikel beschafft, die kostenfrei verfligbar sind. Der
Zugriff auf die Internetseiten der jeweiligen Journals und Zeitschriften erfolgte tber
die Elektronische Zeitschriftenbibliothek der Universitat Regensburg mit Hoch-
schullizenz der Katholischen Hochschule NRW. Waren die Artikel auf diesem Weg

nicht zuganglich, wurde die Verfiigbarkeit mittels der Suchmaschinen Google und

5 Die Children’s Society ist eine der groten britischen Wohltatigkeitsorganisationen, die
Forschungsarbeiten Uber Young Carers in Auftrag gibt, finanziert und veroffentlicht. Wei-
terhin werden landesweit Unterstiitzungsangebote fiir betroffene Familien angeboten. In
Grol3britannien ist eine groRe Zahl dieser gemeinnitzigen Nichtregierungsorganisationen
fur Young Carers aktiv. Wie Leu und Becker (2017, S. 759) hervorheben, leisten diese
wesentliche Beitrage zu Forschung und Praxis (durch Unterstlitzungsangebote und Pro-
gramme), bilden gesellschaftliches Bewusstsein durch Offentlichkeitsarbeit und nehmen
somit Einfluss auf Politik und Gesetzgebung.

https://www.childrenssociety.org.uk/
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Google Scholar geprift. Auf diese Weise konnten 58 Titel im Portable Document
Format (PDF) bezogen werden. Weitere 26 Artikel waren im Netzwerk Research-
gate als PDF verfuigbar oder wurden nach Anfrage von den Autoren zur Verfligung
gestellt. Im nachsten Schritt wurden Titel Uber das Suchportal LIVIVO auf ihre Ver-
flgbarkeit in der Deutschen Zentralbibliothek flir Medizin (ZB MED) hin gesucht.
LIVIVO ist die interdisziplinare Suchmaschine fur Literatur und Informationen zu
den Lebenswissenschaften und wird bereitgestellt von ZB MED - Informationszent-
rum Lebenswissenschaften. Zehn der gesuchten Artikel befanden sich Bestand
der ZB MED und konnten dort bezogen werden. Blicher wurden ebenfalls in der
ZB MED sowie der Hochschulbibliothek der Katholischen Hochschule NRW entlie-
hen. Fiur den Titel Young Carers and their Families (Becker et al., 1998) konnten
Uber den Karlsruher Virtueller Katalog (KVK) drei Standorte in Deutschland ermit-
telt werden. Entliehen wurde das Exemplar im Bestand der Universitéts- und Stadt-
bibliothek Koln (USB). Sechs verbleibende Titel, fir die kein Bestandsnachweis

recherchiert werden konnte, wurden Uber den Lieferdienst Subito bestellt.

Insgesamt wurden 22 Artikel im Volltext analysiert, von denen weitere anhand der
oben genannten Kriterien ausgeschlossen wurden. Zusatzlich wurden vier Buch-
veroffentlichungen nach Volltextstudium einbezogen. Letztendlich liegt dieser Ar-
beit eine Auswahl von 24 Titeln zugrunde, davon elf in deutscher und 13 in engli-
scher Sprache. Sofern englische Begriffe oder Textabschnitte zur Verwendung o-
der Zitation in der vorliegenden Arbeit genutzt werden sollten, wurden diese durch

den Verfasser ins Deutsche Ubersetzt.

Die Studienauswahl, die Grundlage dieser Arbeit ist, umfasst sechs Studien mit
qualitativen Designs, vier Studien mit quantitativen Designs, funf Literaturstudien
bzw. Reviews. Des Weiteren wurden zwei Fachartikel eingeschlossen, die nicht

Studienberichte sind.

Die Bewertung der Studien erfolgte anhand allgemeiner Guitekriterien nach Bran-
denburg, Panfil und Mayer (2013, S. 210). Zusatzlich wurde jede Studie einer
Uberprifung mittels einer designspezifischen Checkliste unterzogen. Die geeigne-
ten Kriterienraster wurden tber das Netzwerk EQUATOR (Enhancing the QUAIity
and Transparency Of health Research) ermittelt. Gutekriterien fir die Beurteilung
qualitativer Designs nach Behrens und Langer (2010, S. 187) sowie Gutekriterien
fur systematische Ubersichtsarbeiten nach Behrens und Langer (2010, S. 281)
wurden fur jeweils vier Studien verwendet. Beide Checklisten werden vom Univer-
sitatsklinikum Halle (Saale) zum Download angeboten. Fir eine weitere Uber-

sichtsarbeit kam die Checkliste PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic
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Reviews and Meta-Analyses) in deutscher Ubersetzung zum Einsatz. Fir Qualita-
tive Evaluationen konnte im EQUATOR-Netzwerk kein geeignetes Kriterienraster
ermittelt werden. Eine intensive Internetrecherche fuhrte zur Beurteilungshilfe
Quality in Qualitative Evaluation: A framework for assessing research evidence
(Cabinet Office, Government Chief Social Researcher’s Office, 2003), die fir eine
Uberprifung zum Einsatz kam. Eine Implementierungsstudie wurde anhand der
StaRI (Standards for Reporting Implementation Studies) (Pinnock et al., 2017)
Checkliste beurteilt. Auf drei Studien mit quantitativen Designs wurde das
STROBE (Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology)
(EIm et al., 2008) — Statement sowie das zugehérige Explanation and Elaboration-
Papier (Vandenbroucke et al., 2007) angelegt. Wie oben erdrtert, wurden ohne
kriteriengeleitete Uberprifung ein Autorenkommentar, ein nicht-wissenschaftlicher

Fachartikel, zwei statistische Reporte sowie der Report des ZQP eingeschlossen.

Alle eingeschlossenen Studien erfiillen die Anforderungen der entsprechenden
Beurteilungshilfen. Nachfolgend werden Besonderheiten der Studienanalyse zu-
sammengefasst. Eine tabellarische Ubersicht zu methodischen Aspekten der ein-

geschlossenen Studien findet sich in Tabelle 6 (Seite 271f).

Unter den sechs qualitativen Studien wird in drei Féllen die Grounded Theory ex-
plizit als Methode angegeben (McDonald et al., 2010; Metzing, Schnepp, Hibner
& Bischer, 2006; Metzing, 2007). In weiteren drei Untersuchungen werden De-
signs beschrieben, die an die Grounded Theory angelehnt sind (groRe Schlar-
mann, Metzing, Schoppmann & Schnepp, 2011b; Moore & McArthur, 2007; Nagl-
Cupal, Metzing & Mayer, 2015). Ein theoretischer Bezugsrahmen ist ausschlieRlich
bei Metzing et al. (2006; 2007) zugrundegelegt, die Ansétze zur Bewaltigung chro-
nischer Erkrankung nach Corbin/Strauss und Scheaffer/Moers nutzen. Bei den
qualitativen Studien kamen jeweils Interviews zur Datenerhebung zum Einsatz.
groRe Schlarmann et al. (2011b, S. 87) geben problemorientierte Interviews als
Datenquelle an und beziehen auf3erdem Informationen aus Fallakten und teilneh-
mender Beobachtung ein. Teilstrukturierte Interviews wurden von Metzing et al.
(2006, S. 351), Moore und McArthur (2007, S. 561) sowie Nagl-Cupal et al. (2015,
S. 1) gefuihrt. McDonald et al. (2010, S. 461) beziehen zusatzlich Informationen
aus einem TV-Bericht zum Thema ein und begriinden dies damit, dass nach dem
Grundsatz der Grounded Theory relevante Datenquellen jeglicher Art herangezo-
gen werden. Metzing (2007, S. 60) bezieht Daten aus drei Interviewbestanden, die

im Rahmen dreier Untersuchungen zum Thema erhoben wurden.
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Die Studien weisen Stichproben unterschiedlicher Grof3e auf. grof3e Schlarmann,
Metzing-Blau und Schnepp (2011a, S. 42) konnten bei der Implementierung eines
Unterstitzungsprojekts acht Kinder einbeziehen. Bei der Evaluation des Projekts
(2011b, S. 87) wurden funf Kinder, vier Eltern sowie vier Mitarbeiter interviewt.
McDonald et al. (2010, S. 461) fuhrten 14 Interviews, Nagl-Cupal et al. (2015, S. 1)
16 Interviews. Moore und McArthur (2007, S. 561) konnten 50 Teilnehmer befra-
gen. Metzing (2007, S. 61) fuhrte insgesamt 81 Interviews, 41 davon mit betroffe-
nen Kindern, die in einer weiteren Studie (Metzing et al., 2006, S. 357) separat
ausgewertet wurden. Fur die Stichprobengewinnung wird von einigen Autoren der
Feldzugang als schwierig beschreiben, was den Zugriff auf Gelegenheitsstichpro-
ben notwendig machte. McDonald et al. (2010, S. 460) geben an, sechs Monate
zum Erreichen der Stichprobengrof3e bendtigt zu haben. Metzing fihrt aus, die
urspriinglich angestrebte Stichprobengréf3e sei nach neun Monaten noch nicht er-
reicht gewesen und eine theoretische begriindete Stichprobenauswahl somit un-
maglich gewesen (2007, S. 58). Erlauterungen zum erschwerten Feldzugang fin-
den sich im Kapitel 4.1. Bei grol3e Schlarmann et al. (2011a) fihrte die wider Er-
warten kleine Stichprobe zur Anderung des Studiendesigns. Die als RCT geplante
Untersuchung wurde schlielich in eine qualitative Fallanalyse umgewandelt
(grol3e Schlarmann et al., 2011a, S. 38).

Hervorzuheben ist aul3erdem die Studie von Moore und McArthur. Hier wurden
pflegende Kinder als ,peer researchers” nach entsprechender Schulung zur Unter-
stitzung des Forscherteams involviert. Sie bereicherten durch Netzwerk-Erhe-
bung Uber personliche Kontakte die Stichprobe im Schneeballverfahren und fihr-
ten, unter Aufsicht durch das Forscherteam, die Interviews mit den Teilnehmenden
Kindern (Moore & McArthur, 2007, S. 562). Eine genaue Beschreibung der Stich-
probe wurde von grol3e Schlarmann et al. (2011b, S. 87), McDonald et al. (2010,
S. 461), Metzing et al. (2006, S. 356), Metzing (2007, S. 62), Moore und McArthur
(2007, S. 563), sowie Nagl-Cupal et al. (2015, S. 3) vorgenommen. Die Stichpro-
ben sind weitgehend heterogen, ein Verzerrungsbias scheint unwahrscheinlich.
Von einer grundsatzlichen Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse kann, vor allem
bei geringer Stichprobengrél3e, jedoch nicht ausgegangen werden. In allen quali-
tativen Studien treffen die Autoren Aussagen zu forschungsethischen Prinzipien.
Unter Bertcksichtigung der Vulnerabilitat der Zielgruppe beruhen die Forschungen
auf der Freiwilligkeit der Teilnahme, einschlief3lich der Mdglichkeit zum Abbruch
zu jedem Zeitpunkt sowie dem Vorliegen einer Einverstandniserklarung (Informed
Consent) nach vorangegangener Aufklarung und Information der Probanden
(grof3e Schlarmann et al., 2011b, S. 87; McDonald et al., 2010, S. 460; Metzing et
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al., 2006, S. 358; Metzing, 2007, S. 80; Moore & McArthur, 2007, S. 563; Nagl-
Cupal et al., 2015, S. 3).

Bei allen quantitativen Studien handelt es sich um retrospektive Befragungen. Pa-
kenham, Chiu, Bursnall und Cannon (2007, S. 89) arbeiten in ihrer Korrelations-
studie die Zusammenhénge verschiedener Pradiktoren und Variablen heraus. Sie
legen ihrer Studie das transaktionale Stressmodell nach Lazarus als theoretischen
Rahmen zugrunde. Nagl-Cupal et al. (2014, S. 2314) sowie Dearden und Becker
(2002, 2004, S. 4) stellen mit deskriptiven Designs retrospektiv die Pravalenz des
Phanomens ,pflegende Kinder“ sowie Haufigkeiten demographischer Charakteris-
tika pflegender Kinder dar. Auffallig sind die dabei erreichten Stichprobengréf3en.
Dearden und Becker (2002) werteten n=641 (fur 1995) bzw. n=2303 (fur 1997)
Fragebdgen aus, sowie n=6178 Fragebogen in der Folgestudie (2004, S. 4). Nagl-
Cupal et al. (2014, S. 2314) beziehen Daten aus n=7403 Fragebdgen. Die theore-
tische Fallzahlberechnung wird hier mit n=6490 beziffert. Dem zugrunde liegt eine
angenommene Préavalenz von 2-2,5% (entsprechend der aus GroRbritannien be-
kannten Pravalenz) in der untersuchten Population der 10-14-Jahrigen bei einem
99% Konfidenzintervall. Das Erhebungsinstrument wurde nach seiner Entwicklung
einer Faktorenanalyse zur Testung der Konstruktvaliditat unterzogen. Die interne
Konsistenz wird mit Werten fur Cronbach a 20,7 fur die getesteten Variablen an-
gegeben. Inhaltliche Validitat wird durch Abgleich mit bestehender Literatur und
Diskussion im Forscherteam erreicht. Die Anwendbarkeit und Akzeptanz des In-
struments wurde durch drei Pretests verbessert (Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2318).
Hervorzuheben ist, dass in der Studie fur alle Variablen Signifikanzwerte mittels
¥x?-Test und das Zusammenhangsmalf? durch Cramers V ermittelt wurden (Nagl-
Cupal et al., 2014, S. 2318). Zusatzlich wird im Rahmen einer Subgruppenanalyse
der Vergleich der Daten zwischen pflegenden und nicht-pflegenden Kindern gezo-
gen. Es wird betont, dass die gewonnenen Erkenntnisse nur Giltigkeit fur die un-
tersuchte Altersgruppe besitzen und nicht sicher auf die Grundgesamtheit aller
pflegenden Kinder Ubertragen werden konnen (Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2322).
Eine Randomisierung erfolgt durch Ziehen einer mehrschichtigen Wahrscheinlich-
keitsstichprobe. Hierzu wurden zuféllig 25% aller Schulen einer Region ausgewahlt
und aus dieser Gruppe zufallig 50% aller Schulklassen (Nagl-Cupal et al., 2014,
S. 2316). Dearden und Becker rekrutierten fur inre Umfrage pflegende Kinder, die
bereits in Projekten betreut werden. In einer ersten Befragung (Dearden & Becker,
2002) werden Umfrageergebnisse aus 1995 und 1997 verglichen. 1995 wurden
641 Kinder aus 36 landesweiten Projekten befragt, 1997 waren es 2303 Kinder
aus 69 Projekten. An der Folgeuntersuchung (Dearden & Becker, 2004) nahmen
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6178 Kinder aus 87 von 232 kontaktierten Projekten teil. Aussagen zur Randomi-

sierung werden von Dearden und Becker in beiden Fallen nicht getroffen.

Kdhlen und Friedemann (2006) haben das ASF-E-Instrument neben Testungen in
Finnland, den USA, Kolumbien, Portugal und Mexiko auch in zwei Samples in
Deutschland (n=343) und in der Schweiz (n=209) mittels explorativer Faktorenana-
lyse auf Validitat und Reliabilitat Gberprift. Durch Faktorenextraktion wurden die
urspriinglich 26 Items aufgrund einseitiger Antwortverteilung zunéchst auf 18 Items
reduziert und vier Faktoren zugeordnet, die den Zieldimensionen entsprachen
(Kohlen & Friedemann, 2006, S. 28). Durch Berechnung von Cronbach a konnten
fur die Zieldimensionen Reliabilitatswerte von 0,80 (Stabilitdt, neun Items), 0,76
(Spiritualitat, 13 Items), 0,64 (Wachstum, neun Items) und 0,63 (Regulation/Kon-
trolle, finf Items) ermittelt werden. Ein Re-Test des in Deutschland angepassten
Instruments am Schweizer Sample ergab ebenfalls durchgehend Werte von >0,6
bei einem Totalscore von 0,8 womit es als reliabel gilt (Kbhlen & Friedemann,
2006, S. 30).

Vier Reviews wurden zur Zusammenfassung grundlegender Erkenntnisse in Be-
zug auf das Thema eingeschlossen. Die Fragestellungen bezogen sich auf Defini-
tion der Zielgruppe, Pravalenz, kennzeichnende Merkmale pflegender Kinder, Ein-
flussfaktoren, Auswirkungen der Pflegerolle, Erlebensdimensionen, Bewéltigungs-
strategien sowie Wiinsche pflegender Kinder (Chikhradze et al., 2017, S. 2; Met-
zing & Schnepp, 2007a, S. 324, 2007b, S. 332). Leu und Becker nehmen eine
Klassifizierung vor, in welchem MaR gesellschaftliches und politisches Bewusst-
sein fur pflegende Kinder in unterschiedlichen Landern herrscht und welche politi-
schen oder praktischen Handlungen daraus erfolgen (Leu & Becker, 2017, S. 751).
Eine detaillierte Beschreibung der Literaturrecherche wird von Leu und Becker
nicht vorgenommen. Welche Arten von Publikationen eingeschlossen wurden, wird
benannt, jedoch nicht, welche Kriterien zum Ein- oder Ausschluss fiihren (2017,
S. 751). Chikhradze et al. benennen sowohl Datenbanken, Suchbegriffe als auch
einbezogene Studiendesigns. Eine kriteriengeleitete Bewertung der Studien wird
erwahnt, jedoch nicht weiter erlautert. Einschluss- und Ausschlusskriterien werden
benannt (Chikhradze et al., 2017, S. 2). In beiden Untersuchungen von Metzing
und Schnepp werden Einschluss- und Ausschlusskriterien benannt. Ebenso wer-
den die genutzten Datenbanken und Suchbegriffe dargelegt. Die Uberprifung er-
folgte anhand der Kriterien nach Polit & Hungler (1999). Es wird betont, dass die

Reviews nicht im Sinne einer systematischen Ubersichtsarbeit zu verstehen sind,
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sondern explorativ intendiert sind (Metzing & Schnepp, 2007a, S. 324; 2007b,
S. 332).

Auf Grundlage der benannten methodologischen Aspekte wird die Giite aller Stu-

dien als hoch bewertet.

26



3.3 Ubersicht Uber die eingeschlossenen Suchergebnisse

(Autor, Jahr) / Titel

(Chikhradze, Knecht, Metzing, 2017)

Young carers: growing up with chronic
illness in the family — a systematic re-
view 2007-2017

Fragestellung/Zielsetzung

Was sind kennzeichnende Merkmale
pflegender Kinder? Einflussfaktoren
und Auswirkungen der Pflegerolle?
Bewaltigungsmechanismen der Kin-
der? Bedurfnisse der Kinder?

Design / Methode (Datensamm-
lung [DS] / Datenauswertung
[DA])

Systematische Ubersichtsarbeit (Re-
view).

DA: Uberprifung mittels Critical Ap-
praisal Skills Programme und Quality
Appraisal Checklist (National Insititute
for Health and Clinical Excellence -
NICE).

Stichprobe / Setting

n=25 Studien einbezogen.
(Qualitative, quantitative, Reviews)
Kinder zwischen 4 und 18 Jahren;
Teilnehmer in Studien aus Australien:
bis 25 Jahre.

(groRe Schlarmann,
Schnepp, 2011a)

Metzing-Blau,

Implementing and Evaluating the First
German Young-Carers Project: Inten-
tions, Pitfalls and the Need for Piloting
Complex Interventions

Uberprufung der
Beschreibung der
Probleme.

Implementierung,
aufgetretenen

Implementierungsstudie, Fallanalyse.
HRQOL als Messinstrument geplant.

DA: Prozessanalyse. Darstellung des
Verlaufs der Implementierung und
Analyse der aufgetretenen Schwierig-
keiten.

Theoretisches Sampling: Stichprobe
von n=150 angestrebt um Ansprichen
eines RCT gerecht zu werden.
Tatsachlich erreicht wurden n=10 Teil-
nehmer (erschwerter Feldzugang).

(grof3e Schlarmann, Metzing, Schopp-
mann, Schnepp, 2011b)

Germany’s First Young Carers Pro-
ject’s Impact on the Children: Reliev-
ing the Entire Family. A Qualitative
Evaluation

Beschreibung der Erfahrungen, Eva-
luation der Auswirkungen der Projekt-
teilnahme.

Qualitative Evaluation.

DS: Problemorientierte Interviews,
Fallakten, teilnehmende Beobach-
tung, Audioaufnahmen, Transkription,
DA: Qualitative Analyse. Themenana-
lyse, axiale Kodierung. Fortlaufende
Anpassung der Codes.

Gelegenheitsstichprobe (n=5 Kinder,
n=4 Eltern, n=4 Mitarbeiter).
Befragung in einem Jugendzentrum.

(Kohlen, Friedemann 2006)

Uberprifung eines Familien-Assess-
ment-Instruments auf der Grundlage
der Theorie des systemischen Gleich-
gewichts

Uberprifung der Validitat und Reliabi-
litat des Assessment-Instruments zur
Einschatzung der Wirksamkeit familia-
ler Strategien (ASF-E).

Beobachtungsstudie

DS: Assessment-Instrument mit 18
Items.

DA: Samples getrennt ausgewertet,
explorative Faktorenanalyse, Bestim-
mung der internen Konsistenz (Cron-
bach a), Auswertung mit SPSS 12.00.

Vergleich zweier Samples.
Deutschland n=343 Fragebbgen,
Schweiz n=209 Fragebdégen.
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(Autor, Jahr) / Titel

(Leu, Becker, 2017)

A cross-national and comparative
classification of in-country awareness
and policy responses to ‘young carers’

Fragestellung/Zielsetzung

Werden pflegende Kinder in einem
bestimmten Land identifiziert und als
solche benannt? Welche politischen
und praktischen MafRnahmen gibt es?
Spezifische Gesetzgebung? Durch
welche Einflussfaktoren wurden politi-
sche oder praktische Verbessrungen
erzielt?

Design / Methode (Datensamm-
lung [DS] / Datenauswertung
[DA])

Literaturstudie / Review.

DA: Uberprufung veréffentlichter For-
schungsergebnisse, einschlieBlich
Berichte, Artikel, grauer Literatur, poli-
tischer Dokumente. Informationen aus
personlichen Kontakten und Netz-
werken.

Stichprobe / Setting

Keine Angabe.

(McDonald, Dew, Cumming, 2010)

Change and Adaption in Families with
Young Carers

Zielsetzung: Darstellung der Erfahrun-
gen der pflegenden Kinder und der zu
pflegenden Angehdérigen.
Theorieentwicklung: wie kommt es zur
Entstehung und Aufrechterhaltung der
Pflegerolle?

Grounded Theory.

DS: Teilstrukturierte Interviews, Da-
tenextraktion aus einer TV-Sendung
(mit Grundsatzen der GT begriindet),
Audioaufnahmen, Transkription, Me-
mos, iteratives Vorgehen.

DA: Standig vergleichende Analyse,
Kodierung mit NVivo Software.

Gelegenheitsstichprobe

(erschwerter Feld-zugang; hier: sechs
Monate).

n=14 Interviews in

n=9 Familien.

(Metzing, Schnepp, Hibner, Buscher,
2006)

Die Lucke fillen und in Bereitschaft
sein — Kinder und Jugendliche als pfle-
gende Angehdrige

Welche Aufgaben nehmen pflegende
Kinder und Jugendliche wahr?
Welche Faktoren nehmen Einfluss auf
den Umfang dieser Tatigkeiten?

Grounded Theory.

Konstruktion des Interview-Leitfa-
dens, Abstimmung des Leitfadens mit-
tels Experteninterviews.

DS: Halbstrukturierte, leitfadenge-
stitzte Interviews, Audioaufnahmen,
Anonymisierung, Transkription.

DA: Qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring geplant, keine eindeutigen
Kategorien in der Literatur, daher in-
duktive Auswertung ahnlich Grounded
Theory.

n=81 Interviews in

n=34 Familien;

hier ausgewertet: n=41 Interviews mit
Kindern und Jugendlichen, Stichprobe
ist heterogen.

28



(Autor, Jahr) / Titel

(Metzing, 2007)

Kinder und Jugendliche als pflegende
Angehorige. Erleben und Gestalten
familialer Pflege

(Monographie, Dissertation)

Fragestellung/Zielsetzung

Beschreibung von Erleben und Ge-
stalten familialer Pflege (Aufgaben,
Umfang, Einflussfaktoren, Erleben,
Winsche und Bedurfnisse, positive
und negative Erfahrungen).

Design / Methode (Datensamm-
lung [DS] / Datenauswertung
[DA])

Grounded Theory.

DS: Teilstrukturierte, leitfadenge-
stutzte Interviews (Kinder und Eltern,
unabhéngig voneinander), Inter-
viewdaten, Beobachtungsprotokolle,
Postskripte, Tontrageraufzeichnung,
Anonymisierung, Transkription.

DA: Internes Re-sampling, MAXQDA,
Kodierung gemaf GT (offen, axial, se-
lektiv), Glutekriterien beschrieben
(Transparenz, Offenheit).

Stichprobe / Setting

Theoretisches Sampling angestrebt,
jedoch nicht mdoglich durch anfangs
erschwerten Feldzugang.

n=81 Interviews in
n=34 Familien.

(Metzing, Schnepp, 2007a)

Kinder und Jugendliche als pflegende
Angehdrige: Wer sie sind und was sie
leisten. Eine internationale Literatur-
studie (1990-2006)

Was ist ein pflegen-des Kind (Definiti-
onen)? Wie hoch ist die Pravalenz?
Welche charakteristischen Merkmale
gibt es? Bestehen Geschlechterdiffe-
renzen? Wer wird gepflegt? Welche
Familienstrukturen herrschen vor?
Welche Aufgaben werden Ubernom-
men? Wie hoch ist der Umfang?

Explorative Literaturstudie.
DA: Methodische Prifung der Qualitat
nach Polit & Hungler (1999).

n=30 Studien
n=11 Diskussionen
n=9 Literaturstudien

(Metzing, Schnepp, 2007b)

Kinder und Jugendliche als pflegende
Angehorige Wie sich pflegerische Hil-
fen auf ihr Leben auswirken kénnen.
Eine internationale Literaturstudie
(1990-2006)

Wie wirken sich pflegerische Hilfen
auf die Kinder aus? Wie erleben Kin-
der die chronische Erkrankung eines
Angehorigen? Wie wirkt sich die chro-
nische Erkrankung eines Elternteils
auf die Entwicklung der Kinder aus?

Explorative Literaturstudie.
Methodische Prifung der
nach Polit & Hungler (1999).

Qualitat

n=24 Studien
n=>5 Diskussionen
n=3 Literaturstudien
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(Autor, Jahr) / Titel
(Moore, McArthur, 2007)
We’re all in together: supporting

young carers and their families in Aus-
tralia

Fragestellung/Zielsetzung

Bedurfnisse und Hindernisse (Zugang
zur Unterstiitzung) herausfinden.

Design / Methode (Datensamm-
lung [DS] / Datenauswertung
[DA])

Qualitativ-exploratives Design.

DS: Peer-researcher entwickeln Fra-
gebdgen mit, rekrutieren die Ziel-
gruppe und fihren Interviews, Tontra-
geraufzeichnung, Transkription

DA: Analyse nach Grounded Theory
(Kodierung), Validierung durch Ruck-
sprache der Forscher mit den Peer-re-
searchers.

Stichprobe / Setting

n=50 Kinder interviewt.
Peer-researcher erleichtern Feldzu-
gang (Rekrutierung und Interviews
von geschulten Young Carers durch-
gefuhrt).

(Nagl-Cupal, Daniel, Koller, Mayer,
2014)

Prevalence and effects of caregiving
on children

Beschreibung von Pravalenz und Ein-
flussfaktoren des Zustandekommens
von Pflegerollen bei 10-14-Jahrigen.
Quantifizierung der Ubernommenen
Tatigkeiten, der Intensitat, der Motiva-
tion und den Auswirkungen im Ver-
gleich zu nicht-pflegenden Kindern.

Deskriptive Querschnittstudie.

DS: Fragebogen zur Selbstauskunft.
DA: Auswertung mit SPSS 19.0, de-
skriptive Statistik, Reliabilitatsanalyse,
Faktorenanalyse, Inferente Statistik

¢ Signifikanztest durch x2-Test

e Zusammenhangsmalfd durch Cra-

mers V

e 0=0,05

Hochrechnung der Pravalenz mittels
Zeitreihenanalyse.

Mehrstufige Gelegenheitsstichprobe,
Stichprobenberechnung: n=6490 Teil-
nehmer bendtigt,

n=7403 Fragebdgen wurden beant-
wortet.

(Nagl-Cupal, Metzing, Mayer, 2015)

Experiences of being a former young
carer: effects in the transition to adult-
hood and in the present life situation

Einblick in die Situation friherer pfle-
gender Kinder.

Explorativer qualitativer Ansatz.

DS: Halbstrukturierte Interviews, Audi-
oaufnahmen, Transkription.

DA: Stéandig vergleichende Analyse,
offenes + axiales Kodieren nach Cor-
bin & Strauss, Forschertriangulation,
Kategoriebildung, keine Theoriebil-
dung angestrebt.

n= 16 Interviews,
Gelegenheitsstichprobe.
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(Autor, Jahr) / Titel

(Pakenham, Chiu, Burnsall, Cannon,
2007)

Relations between Social Support,
Appraisal and Coping and Both Posi-
tive and Negative Outcomes in Young
Carers

Fragestellung/Zielsetzung

Hypothese: Sozialbetreuung beglns-
tigt Anpassung und Bewaltigung, ver-
ringert Zuschreibungen von Stress so-
wie maladaptive Copingstrategien.

Erforschung der Auswirkung der
Stress-Pradiktoren auf positiven oder
negativen Ausgang.

Design / Methode (Datensamm-
lung [DS] / Datenauswertung
[DA])

Querschnittstudie.

Theoretischer Rahmen: Stressmodell
nach Lazarus.

DS: Zwei altershezogene Fragebdgen
(Selbsteinschatzung ohne elterliche
Unterstitzung): 10-13 Jahre und 14-
25 Jahre (Reliabilitatskoeffizient
r=0,71 — 0,91), Messung mittels 4-
Punkt-Skalen, 5-Punkt-Skalen, 5-
Punkt-Likert-Skalen.

DA: Regressionsanalyse, Faktoren-
analyse, Zusammenhénge zwischen
Pradiktoren und Auswirkungen, bivari-
ate und multivariate Betrachtung.

Stichprobe / Setting

Nicht randomisierte Stichprobe

n=100 pflegende Kinder. Alter 10-25
Jahre.

Rekrutierung tber einen universitaren
Studienteilnehmer-Pool, Zeitungs-
annonce sowie ortsansassige Ge-
sundheits- und Gemeindeorganisatio-
nen.

(Seitz et al., 2008)

Das Konzept der
heitspflege in Europa

Familiengesund-

Inwiefern wurde das Konzept der Fa-
miliengesundheitspflege  umgesetzt
und eingefuhrt?

Literaturstudie / Review.

DS: Recherche in relevanten Daten-
banken, direkter Kontakt zu Projekt-
partnern der WHO. Internetseiten von
Gesundheitsministerien, Organisatio-
nen und Pflegeverbanden.

Keine Angabe.

43 Titel im Literaturverzeichnis.

Tabelle 6: Methodische Ubersicht tiber die eingeschlossenen Suchergebnisse. Eigene Darstellung.
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4 Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige

In Diesem Kapitel werden die Ergebnisse der Literaturstudie anhand der Theorie
des systemischen Gleichgewichts nach Friedemann systematisch dargestellt. Der
erste Abschnitt behandelt die Fragen, was pflegende Kinder leisten, welche Hand-
lungen sie in ihrer Pflegerolle also konkret ausfiihren. Diese Handlungen zeigen
sich in den Strategien ,die Licke fullen®, ,in Bereitschaft sein“ und ,nicht dartber
reden” (Metzing, 2007, S. 93). Es wird herausgearbeitet, inwiefern die erbrachten
Hilfen den Prozessdimensionen des menschlichen oder familialen Systems zuge-
ordnet werden kdnnen und welche intervenierenden Bedingungen hierauf Einfluss
nehmen. AnschlieRend werden Beweggrinde dargestellt, die Kinder veranlassen,
eine Pflegerolle in der Familie zu Ubernehmen. Ausgehend von der Annahme,
dass pflegende Kinder in ihrem Handeln einer Intention folgen, entsprechen die
Beweggrinde den Zieldimensionen des menschlichen oder familialen Systems.
AbschlieRend werden Wiinsche pflegender Kinder und ihrer Familien zusammen-
gefasst. Versteht man den Wunsch als Formulierung eines Sollzustandes, der
durch Handeln erreicht werden soll, so kdnnen auch die Wiinsche der Kinder den
Zieldimensionen des menschlichen oder familialen Systems zugeordnet werden.
Die Ableitung der systemischen Ziele erfolgt ebenfalls Uber die beobachtbaren
Handlungen in den Prozessdimensionen. Die Zuordnungen erfolgen jeweils an-
hand der von Friedemann vorgeschlagenen Befragungsthemen fir die Informati-
onssammlung beim Individuum (Friedemann & Koéhlen, 2010, S. 54) und bei Fa-
milien (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 65). Diese sind im Anhang der Arbeit ab

Seite 68 vollstandig aufgelistet.

4.1 Was pflegende Kinder Leisten — Prozessdimensionen

Internationale Studien zu pflegenden Kindern kommen haufig zu &hnlichen Ergeb-
nissen beziglich deren Charakteristika (Leu & Becker, 2017, S. 751). Dennoch
fehlt es an einheitlichen Kategorien zur Systematisierung der Merkmale (Metzing
& Schnepp, 2007a, S. 327; Metzing et al., 2006, S. 358). Eine umfassende Kate-
gorisierung wurde von Metzing (2007, S. 106) induktiv vorgenommen. Ubergrei-
fend lasst sich feststellen, dass pflegende Kinder alles das leisten, was auch er-
wachsene pflegende Angehdrige leisten (Metzing & Schnepp, 2007a, S. 328). Da-
bei erfullen sie Aufgaben, die bedingt durch die Erkrankung, sonst niemand uber-

nimmt.
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Hilfen

far die fur einen
fur die Familie erkrankte gesunden fur sich selbst
Person Angehdrigen
innerhalb der " Betreuung von Verantwortung
Wohnung —korperbezogen | — Geschwistern Ubernehmen
Entlastung
] au&egpghbﬂder — emaotional L1 gesunder
g Eltern
|| medizinisch-
ltherapeutisch

aufpassend u.
schitzend

—{ im Notfall

L (bersetzend

Abbildung 3: Ubersicht iiber die Art der Hilfen. Eigene Darstellung in Anlehnung an (Met-
zing, 2007, S. 106).

Systemerhaltung, Systemanderung, Koharenz und Individuation

Metzing (2007, S. 85) fasst die Kategorien geleisteter Hilfen zusammen als zent-
rales Phanomen ,die Familie zusammenhalten®, was inhaltlich der von Friedemann
dargestellten Prozessdimension der Systemerhaltung gleichkommt. Hilfen fir die
Familie werden innerhalb der Wohnung oder aul3erhalb der Wohnung geleistet.
Hilfen fur die erkrankte Person sind entweder kdrperbezogen, emotionaler, medi-
zinisch-therapeutischer oder tibersetzender Natur oder erfolgen im Notfall. Hilfen
fur einen gesunden Angehdrigen finden als Betreuung von Geschwistern statt oder
als Entlastung gesunder Eltern. Auch fur sich selbst tUbernehmen pflegende Kinder
Verantwortung (Metzing, 2007, S. 106). Diese Eigenverantwortlichkeit wird von
pflegenden Kindern selbst jedoch meist nicht als Besonderheit erkannt (Metzing et
al., 2006, S. 367; Moore & McArthur, 2007, S. 564).
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Hilfen innerhalb und auRerhalb der Wohnung stehen im engen Zusammenhang
mit den von Friedemann benannten Aspekten Familien- und Rollenstruktur (Frie-
demann & Kéhlen, 2010, S. 65). Die Anzahl der im Haushalt lebenden Personen
stellt eine wichtige Ressource zur Verteilung der anstehenden Arbeiten dar. De-
arden und Becker (2004, S. 5) geben an, dass 56% der pflegenden Kinder in Ein-
elternfamilien leben. Aber auch der Status des Kindes innerhalb der Familie, Ein-
zelkind oder altestes Geschwisterkind zu sein, beglnstigt die Ubernahme pflege-
rischer Aufgaben (Metzing, 2007, S. 87). Somit wird die reine Verfugbarkeit des
Kindes als Helfer zu einem wichtigen Einflussfaktor fiir das Zustandekommen der
Pflegerolle. Dies gilt vor allem dann, wenn das erweiterte famili&re oder sonstige
soziale Netzwerk keine Unterstlitzung bietet (McDonald et al., 2010, S. 462).

Metzing et al. benennen als eine der Hauptstrategien pflegender Kinder, dass sie
die entstandene ,Llcke fillen* (Metzing et al., 2006, S. 359). Das Spektrum der im
Haushalt geleisteten Arbeit reicht vom Aufraumen und Putzen, Gber Kochen, Wa-
sche waschen, Handreichungen bis zu Einkaufen und Tatigkeiten rund um das
Haus sowie Behodrdengangen (Metzing et al.,, 2006, S. 360; Metzing, 2007,
S. 106). In Abgrenzung zu anderen Kindern, die ebenfalls im Haushalt helfen, tun
pflegende Kinder dies aus der Notwendigkeit heraus. Wenn sie es nicht taten,
wirde es niemand sonst tun (Metzing et al., 2006, S. 370). In diesem Sinne werden
auch einfache Aufgaben, wie das Ausrdumen der Spilmaschine, zu einer pflege-
rischen Hilfe, wenn sie in Zusammenhang mit der Erkrankung des Angehdrigen
erfolgen (Metzing, 2007, S. 94). Wesentlich ist au3erdem, dass pflegende Kinder
die Tatigkeiten signifikant haufiger und umfangreicher ibernehmen, als nicht-pfle-
gende Kinder (Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2320). Dearden und Becker liefern Da-
ten, wonach 34% der von ihnen befragten pflegenden Kinder sechs bis zehn Stun-
den pro Woche fur pflegerische Aufgaben aufwenden, 10% der Befragten sogar
bis zu 30 Stunden pro Woche (2004, S. 9). 15,5% der von Nagl-Cupal et al. be-
fragten Kinder sind bei der Ubernahme pflegerischer Aufgaben haufig allein ver-
antwortlich (2014, S. 2319).

Auch korperbezogene Hilfen, die fur die erkrankte Person erbracht werden, lassen
sich den Systemerhaltungsprozessen (des Individuums) zuordnen. Dabei handelt
es sich um MalRnahmen zur Aufrechterhaltung von Kdrperfunktionen wie Atmung,
Verdauung und Ausscheidung sowie Aktivitaten korperlicher Pflege, also unmittel-
bare Korperpflege, Erndhrung und Bewegung. Auch die Medikamenteneinnahme
und Gefahrverhitung wird zu dieser Kategorie gezahlt (Friedemann & Kéhlen,

2010, S. 54). Metzing berichtet von einem 6-jahrigem Madchen, das dem an MS
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erkrankten Vater Hilfe bei der Mobilisation leistet und ihn beim Gehen sttzt, einer
14-Jahrigen, die dem Vater beim Stuhlgang assistiert und einer 10-Jahrigen, die
ihre Mutter beim Katheterisieren unterstitzt (Metzing, 2007, S. 96). Dearden und
Becker konnten flr die hoch schambehafteten MaRnahmen der Intimpflege jedoch
ricklaufige Zahlen ermitteln. Wurde diese Art der Hilfe 1995 noch von 23% der
pflegenden Kinder erbracht, waren es 2003 nur noch 18% (Dearden & Becker,
2004, S. 7). Darlber hinaus werden Unterstitzung beim Aufstehen und Gehen,
das ,Lagern“ im Bett, Hilfe beim Be- und Entkleiden, die vollstandige Ubernahme
des Duschens oder Badens, Hilfe bei der Nahrungsaufnahme sowie viele weitere
MalRnahmen beschrieben (Metzing, 2007, S. 96; Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2320).
Im Rahmen medizinisch-therapeutischer Hilfen ibernehmen pflegende Kinder Ta-
tigkeiten, die weit Uber deren Verantwortungsfahigkeit hinausgehen und fur ge-
wohnlich in den Aufgabenbereich beruflich Pflegender fallen. Sie besorgen Medi-
kamente, ibernehmen das Richten der Dosen und unterstutzen bei der Einnahme.
Metzing schildert Félle, in denen ein 13-Jahriger das Medikamentenregime seiner
GroRBmutter inklusive der Bedarfsmedikation eigenstandig handhabt und einer 6-
Jahrigen, die ihrer an Rheuma erkrankten Mutter Injektionen verabreicht (Metzing,
2007, S. 99). Die Verantwortlichkeit in Notfallsituationen und die damit verbundene
Unvorhersehbarkeit im Verlauf von Krankheitssituationen wird als belastend be-
schrieben (Metzing, 2007, S. 101). Kinder wissen den Zustand der erkrankten Per-
son genau einzuschétzen und entsprechend zu reagieren (McDonald et al., 2010,
S. 465). Sie leisten Hilfe nach Stirzen, bei Atemnot oder bei epileptischen Anfal-
len, indem sie Medikamente verabreichen, absaugen oder den Notarzt rufen (Met-
zing et al., 2006, S. 363; Metzing, 2007, S. 101).

Neben dem Fillen der Liicken stellt ,in Bereitschaft sein“ eine weitere Strategie
pflegender Kinder zur Bewéltigung der Situation dar. Diese Bereitschaft im Sinne
eines ,antizipierten Hilfebedarfs* (Metzing et al., 2006, S. 362) bezieht sich neben
Notfallen auch auf progrediente Krankheitsverlaufe oder instabile Gesundheitszu-
stande (Metzing et al., 2006, S. 362; Metzing, 2007, S. 107). Pflegende Kinder
leisten, was anféllt, wenn es anfallt. Dies kann auch der Unterstiitzung eines ge-
sunden Angehdrigen dienen. So versuchen pflegende Kinder beispielsweise, den
gesunden Elternteil zu entlasten, indem sie praktische Hilfen leisten oder Trost
spenden (Metzing, 2007, S. 104). Nicht selten geschieht die Entlastung durch das
Zurtckstellen eigener Bedirfnisse (McDonald et al., 2010, S. 464), also dem Ver-
zicht auf solche Aktivitaten, die der eigenen Individuation zutréaglich sind. Die Kin-
der versuchen, nicht mit ihren eigenen Interessen zusatzlich zur Last zu fallen
(Metzing et al., 2006, S.362). Neben dieser Verzichtsleistung Ubernehmen
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pflegende Kinder haufig auch Verantwortung fir (meist jingere) Geschwisterkin-
der. Dies tun sie bis zur beinahe vollstandigen Ubernahme der elterlichen Aufga-
ben. Sie kiimmern sich um die kdrperliche Versorgung, emotionale Betreuung, die
Freizeitgestaltung bis hin zur Organisation schulischer Belange, wie Hausaufga-
benbetreuung oder Ricksprache mit Lehrern (Metzing, 2007, S. 103). Allerdings
tritt dieses Phdnomen nur in Einelternfamilien auf. Leben beide Elternteile im
Haushalt, ibernimmt der gesunde Elternteil die Versorgung von Geschwisterkin-
dern (Metzing et al., 2006, S. 365). Deutlich auffalliger ist das beobachtbare Aus-
malf3, in dem pflegende Kinder Verantwortung fir sich selbst tibernehmen, indem
sie eine altersuntypische Selbsténdigkeit entwickeln. Sie gehen eigenstandig zu
Bett, stehen alleine auf und kiimmern sich selbst um ihre schulischen Belange. Die
Kinder selbst fassen dies in der Regel als Normalitéat auf, da sie es nicht anders
kennen (Metzing, 2007, S. 105).

Metzing benennt neben der Hauptstrategie ,die Liicke flillen & in Bereitschaft sein*
eine weitere, die in hohem Mal3e die Bemihungen pflegender Kinder um die Sys-
temerhaltung innerhalb der Familie zeigt. ,Nicht darliber reden“ (Metzing, 2007,
S. 110) stellt ein Phanomen dar, das als charakteristisch fir Familien mit pflegen-
den Kindern betrachtet werden kann. Es bezeichnet, dass tiber den Umstand der
elterlichen Erkrankung und tber die Pflegerolle der Kinder nach auf3en hin in der
Regel Stillschweigen bewahrt wird. Dies hat mehrere Grinde. Zum einen geht es
darum, Krankheit in der Familie auch als ,Familienangelegenheit® zu behandeln.
Es gilt intime Informationen innerhalb der Privatsphéare zu belassen und nicht pub-
lik zu machen (Metzing, 2007, S. 110). Dies wiederum begrindet sich aus der
Angst vor Stigmatisierung der Kinder und der Familie und damit einhergehend der
Angst der Kinder, von Gleichaltrigen gehanselt und ausgegrenzt zu werden (Be-
cker et al., 1998, S. 28; Metzing, 2007, S. 112). Haufig wird mit elterlicher Erkran-
kung die Unfahigkeit assoziiert, elterlicher Verantwortung nachkommen zu kénnen
(Becker et al., 1998, S. 31). Vielfach wird die Angst beschrieben, als Familie ge-
trennt zu werden, falls die Situation der Kinder behordlich bekannt wird. Die eigene
Uberlastung wird von pflegenden Kindern und ihren Familien der Angst unterge-
ordnet, durch das Jugendamt in Obhut genommen zu werden (Becker et al., 1998,
S. 24; Metzing, 2007, S. 111; Moore & McArthur, 2007, S. 565; Nagl-Cupal et al.,
2014, S. 2323). Eben diese Verborgenheit ist es, auf die das geringe offentliche
Bewusstsein fir pflegende Kinder zuriickzufuhren ist. Sie erklart gleichzeitig den
erschwerten Feldzugang bei qualitativen Erhebungen und ist einer der Haupt-

grinde dafur, dass betroffene Familien keinen Zugang zu bestehenden
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Unterstitzungsangeboten finden (Metzing et al., 2006, S. 369; Nagl-Cupal et al.,
2014, S. 2323).

Sollten diese vielfaltigen Mechanismen zur Systemerhaltung nicht ausreichen,
muss das System Familie sich verandern und sich an die veranderten Lebensum-
stéande anpassen. Als Mechanismen der Systemanderung in Familien werden von
Friedemann Veranderungen von innerfamiliaren Rollen und Wertvorstellungen be-
nannt. Auch sich verandernde Umweltfaktoren kénnen zur Systeménderung bei-
tragen. Als wichtige Einflussfaktoren fur gelingende Systemanderung werden die
Verfluigbarkeit materieller Mittel und Hilfe durch Mitmenschen benannt (Friedemann
& Kohlen, 2010, S. 69). McDonald et al. entwickeln in ihrer Studie das Modell der
Veranderung und Anpassung (Model of Change and Adaption), in welchem sich
einige der zuvor genannten Faktoren wiederfinden (McDonald et al., 2010). Sie
beschreiben familiale Pflege als einen dynamischen Prozess, in dem Veranderung
und Anpassung sich stetig und evolutionar vollziehen. Ausgehend von einem sich
verandernden Unterstitzungs- oder Pflegebedarf verandern sich auch Rollen in
der Familie. Wer Pflege Ubernimmt ist abhéngig vom Unterstitzungsbedarf des
Betroffenen sowie von der Verfugbarkeit helfender Familienmitglieder. So werden
Kinder notwendigerweise aktiv, wenn der zweite Elternteil nicht mehr in der Familie
lebt oder mit anderen Aufgaben beschéftigt ist. Leben mehrere Kinder in der Fa-
milie, sind es in der Regel die altesten Geschwister, die die Aufgaben tibernehmen
(McDonald et al., 2010, S. 463). Dabei nehmen Umfang und Intensitét ihres Ein-
gebundenseins mit steigendem Alter meist zu (Dearden & Becker, 2004, S. 9;
McDonald et al., 2010, S. 463). McDonald et al. betonen, dass der Unterstitzungs-
bedarf sich durch Veranderungen von Umgebungsfaktoren in Teilen steuern lasst.
So muss weniger auf die Unterstitzung von Kindern zuriick gegriffen werden,
wenn Hilfsmittel wie (Treppen-)Lifter, Rollstuhl oder ein geeignetes Fahrzeug an-
geschafft werden koénnen, die den Betroffenen gro3ere Selbstandigkeit ermdgli-
chen (McDonald et al., 2010, S. 462). Dariiber hinaus werden Veranderungen der
Unterstutzung von aulRerhalb beschrieben. Das erweiterte Familiennetzwerk kann
aktiviert werden, um die Kernfamilie zu entlasten. Sofern die Bereitschaft dazu be-
steht, kann die Familie zusatzlich durch Inanspruchnahme formeller Unterstiitzung
FreirAume schaffen. Dazu z&hlen ambulante Pflegedienste, Kurzzeitpflege oder
Tagespflege aber auch Pflegeberatung oder Haushaltshilfen (McDonald et al.,
2010, S. 463). Dies impliziert jedoch die Mdglichkeit, einen Leistungsanspruch auf
solche Dienste erheben zu kénnen. McDonald et al. (2010, S. 464) bezeichnen
Fremdunterstitzung als kritischen Mechanismus, den Bedarf an Hilfe durch pfle-
gende Kinder zu minimieren. Dieser Standpunkt wird auch von Becker et al.
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vertreten. Sie postulieren, dass wenn man die Rechte von Eltern mit Behinderung
oder chronischer Krankheit anerkennen und ihren Bedurfnissen durch umfassende
Betreuung vollumfanglich gerecht wiirde, es keine pflegenden Kinder geben diirfte
(Becker et al., 1998, S. 54). Dementgegen gaben in der Studie von Moore und
McArthur (2007, S. 565) 74% der Befragten an, keinerlei Unterstitzung fir das
pflegebeduirftige Familienmitglied in Anspruch zu nehmen. 80% sind ohne Unter-
stutzung fur die Familie, beispielsweise eine Haushaltshilfe und 40% der pflegen-
den Kinder ohne Unterstitzung fir sich selbst. Bei einer Stichprobengrof3e von
n=50 kann von einer Verallgemeinerbarkeit dieser Zahlen auf die Grundgesamtheit
jedoch nicht ausgegangen werden. Uber die Verfugbarkeit helfender Familienmit-
glieder und die Inanspruchnahme von Fremdunterstitzung hinaus fanden McDo-
nald et al. (2010, S. 464) Hinweise darauf, dass sich auch die Einstellung der Fa-
milienmitglieder gegeniiber den Pflegetatigkeiten veréndert. Unter den Befragten
fanden sich sowohl solche, die sich mit der Zeit fiir die Aufgaben 6ffneten, als auch
solche, die sich ihnen verschlossen. In beiden Féallen dirfte es jedoch zu Verén-

derungen des Familiensystems kommen.

Neben Veranderungsprozessen, werden von McDonald et al. auch Anpassungs-
handlungen beschrieben. Beide stehen im engen Zusammenhang und bilden ge-
meinsam die Grundlage des Modells der Veranderung und Anpassung zur Be-
schreibung erfolgreicher Bewaltigung. Es wird dargestellt, dass in den Familien
eine Gewohnung an die Situation erfolgt und die Lebensumsténde sukzessiv als
Normalitat akzeptiert werden (McDonald et al., 2010, S. 464). Haufig werden die
Kinder von klein auf mit Krankheit oder Behinderung und dem damit einhergehen-
den Unterstutzungsbedarf in der Familie konfrontiert. Sie erleben dieses Leben als
normal, da sie es nicht anders kennen (Metzing, 2007, S. 86). Dies fihrt dazu,
dass ein hohes Maf3 an Sensibilitat fir die Bedurfnisse des erkrankten Familien-
mitglieds entwickelt wird. Ebenso wird intuitiv erlernt, wie den Bedarfen begegnet
werden kann und welche Pflegemaflinahmen notwendig sind. Funktioniert dieses
System in kongruenter Weise, kann das Hinzuziehen eines ambulanten Pflege-
dienstes einen Storfaktor darstellen und zu Instabilitdt fiilhren (McDonald et al.,
2010, S. 465). Dann wird die Pflege durch das Kind der Leistungserbringung eines
Pflegedienstes vorgezogen. Friedemann bezeichnet dies als Wertédnderungen
durch Anderung der Beziehungen und Rollen innerhalb des Familiensystems und
benennt Lernfahigkeit und eine flexible Lebenseinstellung als Ressourcen (Friede-
mann & Kohlen, 2010, S. 57). Als weitere Anpassungsleistung der Familien wird
von McDonald et al. (2010, S. 465) das Bemiihen der Familienmitglieder beschrie-
ben, sich mit den pflegerischen Hilfen abzuwechseln, so dass Freirdume zum
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Ausgleich entstehen, in denen jeder seinen eigenen Interessen nachgehen kann.
Aus dem Grof3teil der verfugbaren Literatur geht hervor, dass dies in den meisten
Fallen jedoch nicht gelingt (vgl. Abschnitt Auswirkungen, S. 40). Eine weitere nen-
nenswerte Anpassungsstrategie besteht darin, pflegende Kinder fir ihre Hilfen zu
belohnen. Dies kann materiell durch finanzielle Zuwendungen oder immateriell
durch Anerkennung der Leistungen, Betonen der menschlichen Qualitaten und das
gezielte Ermoglichen von Freizeitaktivitditen geschehen (McDonald et al., 2010,
S. 466). Letztlich wird im Modell der Veréanderung und Anpassung auf die Strategie
verwiesen, als Familie auch in der Zukunft offen fir weitere Anpassungen zu sein,
sofern der Verlauf dies erforderlich macht. So soll es den Kindern mdéglich sein, die
Pflegerolle irgendwann wieder zu verlassen, um der eigenen Lebensplanung nach-
zugehen. Dazu ist es notwendig, Optionen zu besprechen und die méglichen Aus-
wirkungen zu berucksichtigen (McDonald et al., 2010, S. 467). Diese flexible Of-
fenheit ist eine wichtige Ressource fur gelingende Systemanderung und Wachs-
tum der Familie, wohingegen Friedemann das starre Festhalten an Systemerhal-
tungsprozessen als problematisch erachtet (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 69).

Viele Hilfen, die pflegende Kinder leisten, filhren zu Koharenz. Auf der individuellen
Ebene ist Koharenz gepragt durch innere Ruhe und das Verbundensein mit ande-
ren Menschen. Diese wird erreicht durch die konstruktive Auseinandersetzung mit
Gesundheit, Krankheit und Tod, was den hohen Stellenwert offener Kommunika-
tion in der Familie unterstreicht. Verbundensein zeigt sich unter anderem in der
Sorge um andere und Anschluss an Mitmenschen (Friedemann & Kohlen, 2010,
S. 55). Das gesamte Spektrum der von Metzing (2007, S. 106) benannten emoti-
onalen Hilfen fir die erkrankte Person flhren also zu Kohdrenz. Dazu gehéren
beispielsweise Riicksichtnahme und Verstandnis, das Bewahren vor Sorgen sowie
Beistand zu leisten und fur Abwechslung zu sorgen, wie weiter oben beschrieben.
Das Aufrechterhalten von Netzwerken unterstitzen pflegende Kinder beispiels-
weise, wenn sie Ubersetzende Hilfen leisten. Dies kommt beim Vorliegen von
Sprachstérungen vor oder bei fehlenden Sprachkenntnissen der Eltern. Im Famili-
ensystem wird Kohérenz vorrangig durch die gemeinsame Familienidentitat er-
reicht. Dazu gehdrt, sich umeinander zu sorgen, miteinander zu kommunizieren,
gegenseitige Anteilnahme sowie die Balance von Abhangigkeit und Unabhangig-
keit (Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 67). In besonderem Malf3e sticht die Koharenz
im Interaktionssystem hervor. Sie wird bestimmt durch die emotionalen Beziehun-
gen innerhalb der Familie sowie dem Einverstandnis mit der Rollenverteilung (Frie-
demann & Kohlen, 2010, S. 68). Gerade dieser Aspekt der Freiwilligkeit ist bei
pflegenden Kindern hé&ufig nicht gegeben. Im Kapitel 4.2 wird hierauf n&her
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eingegangen. Individuationsprozesse in Familien mit pflegenden Kindern lassen
sich am ehesten darstellen anhand der Auswirkungen, die die Pflegerolle auf die
Kinder hat. Wie in Kapitel 2.2.2.1 erlautert, sind Individuationsprozesse durch sol-
che Aktivitaten charakterisiert, die der persdnlichen Entfaltung dienen und zu Spi-
ritualitat und Wachstum fiihren. Gelingende Individuation zeigt sich beispielsweise
anhand sportlicher oder kiinstlerischer Aktivitat, den Mdglichkeiten zur Selbstver-
wirklichung im Allgemeinen und im Erwachsenenalter auch in der Gestaltung von
Ausbildung und Arbeitsleben. Vielfaltige soziale Kontakte erméglichen es, ver-
schiedene soziale Rollen einzunehmen und essentielle Erfahrungen zu sammeln.
Der Zugang zu Literatur, Kunst und Medien sowie die Moglichkeit zu Reisen und
kulturellen Austausch zu erfahren stellt die Verbindung zwischen dem menschli-
chen System und dem Suprasystem Umwelt dar. Als kritischer Faktor wird die feh-
lende Moglichkeit zur Individuation genannt. Diese Gefahr besteht, wenn Stabilit&t
bei Individuum oder Familie gefahrdet wird, beispielsweise durch soziale Isolation
oder Krisen im System (Friedemann & Koéhlen, 2010, S. 68, 2010, S. 56).

Die Auswirkungen der Pflegerolle auf pflegende Kinder werden beeinflusst durch
individuelle Risiko- und Schutzfaktoren und treten daher fallspezifisch auf. Von ei-
ner Generalisierbarkeit des typischen Falls eines pflegenden Kindes kann also
nicht ausgegangen werden. In der Literatur sind sowohl positive als auch negative
Auswirkungen der Pflegeverantwortung auf Kinder beschrieben. Es ist also nicht
pauschal anzunehmen, dass pflegende Kinder per se Schaden nehmen. Zu den
haufigsten positiven Auswirkungen gehoért die friihe Reife, die die Kinder haufig
entwickeln (Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2321). Sie verfugen oft Uber ausgepragte
soziale Kompetenzen ebenso wie ein hohes Mal3 an Selbstandigkeit, durch die sie
sich gut auf das Leben vorbereitet fuhlen (Metzing, 2007, S. 119). Pflegende Kin-
der beschreiben dartber hinaus oft einen besonders ausgeprégten familiaren Zu-
sammenhalt. Die Familienmitglieder fuhlen sich durch die besondere Situation ,zu-
sammengeschweil3t* und in der Eltern-Kind-Beziehung gestarkt (Becker et al.,
1998, S. 28; Metzing, 2007, S. 126). Eine ausgepragte Familienidentitat ist deutli-
ches Anzeichen familiarer Koharenz (Friedemann & Kdhlen, 2010, S. 67) und sorgt

somit fUr Stabilitat.

Negative Auswirkungen Uberwiegen jedoch deutlich und ereignen sich auf familia-
rer, emotionaler, physischer, psychosozialer und schulischer Ebene. Dartiber hin-
aus werden Spatfolgen beschrieben. Auswirkungen auf die Familie entstehen we-
niger durch die Pflegerolle der Kinder, sondern durch die Erkrankung des Famili-

enmitglieds an sich. Es wird beschrieben, dass gemeinsame Aktivitaten nicht mehr
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oder nur mit grof3en Einschrankungen stattfinden kénnen. Ist ein Elternteil immobil
oder verflgt Uber eine reduzierte Ausdauer, kommen gemeinsame Ausfliige oder
Urlaube seltener bis gar nicht mehr vor. Schulfeste oder Veranstaltungen, die ein
Hobby des Kindes betreffen kénnen nicht mehr besucht werden. Die Teilhabe am
Leben des Kindes kann dadurch stark beeintrachtigt werden. Metzing (2007,
S. 123) berichtet von einer Mutter, die aufgrund ihrer Mobilitatseinschréankung das
Zimmer des 7-jahrigen Sohnes in der oberen Etage der Wohnung nicht mehr er-
reichen kann, um ihn dort spielen zu sehen. Aus demselben Grund kann eine Mut-
ter ihr vierjahriges Kind abends nicht zu Bett bringen, so dass es allein gehen
muss. Progrediente Krankheitsverlaufe, die wiederholte Krankenhausaufenthalte
notwendig machen, fuhren zu Verlustangsten und Trennungskrisen (Metzing,
2007, S. 124) bis hin zu Schuldgefiuihlen, sich nicht genug um den erkrankten El-
ternteil gekimmert und somit die Behandlung notwendig gemacht zu haben (Met-
zing & Schnepp, 2007b, S. 335). Allgegenwartige Sorge wird von pflegenden Kin-
dern signifikant h&ufiger empfunden (68,1%) als von nicht-pflegenden Kindern
(41,8%) (Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2321). Metzing (2007, S. 124) unterscheidet
zwischen der Angst um die Eltern, meist einhergehend mit dem Gefiihl von Hilflo-
sigkeit (vgl. Kapitel 5.2), und Angst vor den Eltern, die meist im Zusammenhang
mit psychischer Erkrankung auftritt und durch unkontrolliert affektives Verhalten
des Erkrankten verursacht wird. Nagl-Cupal et al. (2014, S. 2321) stellen aul3er-
dem dar, dass pflegende Kinder signifikant haufiger Gber korperliche Beschwerden
wie Rucken- oder Kopfschmerzen klagen. Becker et al. (1998, S. 27) flihren diese
korperlichen Auswirkungen auf haufiges schweres Heben und Tragen zurlick,
wenn pflegende Kinder die Eltern nach Stirzen beim Aufstehen unterstiitzen,
ihnen aus dem Bett, in den Rollstuhl, in die Badewanne oder beim Toilettengang
helfen. Viele Kinder klagen zudem Uber Schlafmangel und Erschdpfung, bedingt
durch ihre alleinige Verantwortlichkeit und Verfiigbarkeit rund um die Uhr (Metzing,
2007, S. 115; Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2321).

Die dominante psychosoziale Auswirkung ist Rickzug bis hin zur sozialen Isola-
tion. Pflegende Kinder bewahren Stillschweigen tber ihre Situation. Sie schiitzen
so die Intimsphéare der Familie und des betroffenen Familienmitglieds (Metzing,
2007, S. 110). Weiterhin befiirchten sie Ausgrenzung und Repressalien durch
Gleichaltrige, da diese die Lebensumstdnde nicht nachvollziehen kénnen. Pfle-
gende Kinder fuhlen sich stigmatisiert, schamen sich fir die Erkrankung oder Be-
hinderung des Angehérigen sowie ihre Hilfeleistungen und sehen in Gleichaltrigen
keine gleichwertigen Gespréachspartner (Metzing, 2007, S. 112; Moore & McArthur,
2007, S.566). Nicht zuletzt verstummen die Kinder, um die Familien vor
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unerwinschten Interventionen durch Behérden zu schitzen. Bei diesem Abkap-
seln steht die Angst vor dem auseinandergerissen Werden, also die Inobhutnahme
der Kinder durch Behérden im Vordergrund (Becker et al., 1998, S. 27; Metzing,
2007, S. 111). Von besonderer Bedeutung sind schulische Auswirkungen, von de-
nen in nahezu allen gesichteten qualitativen Studien berichtet wird. Zum einen
werden Leistungsschwachen benannt, die aufgrund der Erschdpfung und Midig-
keit auftreten, nachdem pflegende Kinder haufig auch nachts Hilfen in der Familie
leisten. Meist fuhrt dies auch zu erhéhten Fehlzeiten, in Einzelfallen bis hin zum
Schulabbruch. Haufiger fehlt pflegenden Kindern zu Hause jedoch die Riickzugs-
moglichkeit und die Zeit zum Lernen (Becker et al., 1998, S. 27; Metzing, 2007,
S. 116; Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2321). Verscharft wird dieser Umstand durch
den Zustand fehlenden Bewusstseins innerhalb des Schulsystems, zum Beispiel
bei Lehrern. Moore und McArthur (2007, S. 566) schildern zwei Falle, in denen
pflegenden Kindern unterstellt wurde, ihre familiare Situation als Ausrede fir die
eigene Leistungsschwéche zu missbrauchen. Im anderen Fall erbat ein Schiler
vom Lehrer Entlastung bei den Hausaufgaben mit der Folge, dass ihm zusatzliche
Hausaufgaben ,zur Ablenkung‘ aufgegeben wurden. Dearden und Becker (2004,
S. 11) konnten in GroR3britannien jedoch einen konstanten Riickgang der schuli-
schen Beeintrachtigungen feststellen. Gaben 1995 noch 33% der befragten funf-
bis 15-Jahrigen schulische Probleme an, waren es 2003 nur noch 22%. Jedoch
nimmt die Belastung der Kinder mit steigendem Alter zu, da sie mehr Pflegever-
antwortung Ubernehmen. So erfahren sie gréRere Probleme ausgerechnet in der
Zeit ihrer Schullaufbahn, in der wichtige Entscheidungen fiir den weiteren Bil-

dungsweg und Lebenslauf getroffen werden.

Ahnliche Restriktionen wie in ihrer Schullaufbahn mussen pflegende Kinder auch
in ihren Maoglichkeiten zur Freizeitgestaltung hinnehmen (Becker et al., 1998,
S. 27; Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2321). Sie stellen eigene Interessen zurlick zu-
gunsten ihrer Geschwister (Metzing et al., 2006, S. 365; Metzing, 2007, S. 103)
oder sind in die Pflege des Elternteils so stark eingebunden, dass ihnen keinerlei
Freizeit fur sich selbst bleibt (Metzing, 2007, S. 118). Damit einhergehend wird von
vielen pflegenden Kindern geaufiert, dass sie Schwierigkeiten haben, Kontakte zu
knipfen und Freunde zu finden. In der Umfrage von Nagl-Cupal et al. (2014,
S. 2319) gaben pflegende Kinder haufiger an (23,6%), ihre Zeit lieber allein zu
verbringen, als nicht-pflegende Gleichaltrige (16,9%). In einer retrospektiven Be-
fragung ehemaliger pflegender Kinder fanden Nagl-Cupal et al. (2015, S. 4) her-
aus, dass familiale Pflegeverantwortung im Kindesalter Langzeitauswirkungen auf
das gesamte weitere Leben nach sich ziehen kann. Betroffene geben an, ihr Leben
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lang durch schmerzliche Erinnerungen belastet zu sein. Diese reichen von emp-
fundener Uberforderung und Hilflosigkeit tiber Schuldgefiihle, in bestimmten Situ-
ationen nicht ausreichend geholfen zu haben, bis hin zu dauerhaften Verlust- und
Existenzangsten. Die Transition pflegender Kinder ins Erwachsenenalter kann be-
eintrachtigt werden, da sie als junge Erwachsene haufig im Elternhaushalt verblei-
ben und die Verantwortung beibehalten. Hierzu fuhlen sie sich entweder selbst
verpflichtet oder es wird von ihnen verlangt. Ihre eigenen Lebensplane werden
dem haufig untergeordnet. Weiterhin wird von ehemaligen pflegenden Kindern be-
schrieben, dass die Pflegeverantwortung zu einem Teil ihrer Identitat geworden ist.
In Ermangelung einer gesunden ldentitatsentwicklung kann der Verlust des zu
pflegenden Elternteils zu einer Sinnkrise fuhren, da es neben der Pflegerolle oft an
sinnstiftenden Lebensinhalten fehlt (Nagl-Cupal et al., 2015, S. 5). Um sich vor den
negativen Erfahrungen und Erinnerungen zu schiitzen, schweigen ehemalige pfle-
gende Kinder auch nach Beendigung der Pflegebeziehung oft jahrzehntelang Uber
ihre Situation. Nagl-Cupal et al. (2015, S. 6) schildern, dass die Interviewsituation
fur einige Befragte die erste Gelegenheit Uberhaupt war, Gber ihre Erfahrungen zu

sprechen und sich ihrer friheren Rolle bewusst zu werden.

Zusammenfassend kann davon ausgegangen werden, dass pflegende Kinder
durch ihre familiale Pflegeverantwortung erhebliche Einschrankungen erleben, ein
kindgerechtes Leben zu fihren, da sie weniger Zeit fur altersgeméle Freizeitakti-
vitdten haben. Zwar nehmen sie dadurch nicht zwingend Schaden, jedoch zeigen
Forschungsergebnisse, dass fur pflegende Kinder ein erhdhtes Risiko besteht,
selbst korperlich oder psychisch zu erkranken (Nagl-Cupal et al., 2014, S. 2319).

Die in diesem Abschnitt dargestellten Auswirkungen der Pflegeverantwortung be-
deuten fur pflegende Kinder eingeschrankte Mdglichkeiten fur Aktivitaten, die ihre
Individuation férdern. Sie haben wenig Einfluss auf ihre Freizeitgestaltung, was
ihre soziale Vernetzung einschrankt. Sie haben Schwierigkeiten, soziale Beziehun-
gen aufzubauen, zu pflegen und zeigen haufig Verhaltensauffalligkeiten (grof3e
Schlarmann et al., 2011b, S. 88). Ihre Schulbildung ist gefahrdet, was negative
Folgen auf Ausbildungs- und Karrierechancen nach sich zieht. Um Wachstum im
Sinne der Theorie des systemischen Gleichgewichts zu ermdglichen, missen sie
jedoch sinnstiftende Erfahrungen sammeln, die ihre Selbstverwirklichung und
Selbstsicherheit (Koharenz) férdern (Friedemann & Koéhlen, 2010, S. 56). Finden
einzelne Familienmitglieder keine Mdglichkeit zur Individuation, wird dadurch auch
die Individuation des Familiensystems negativ beeinflusst werden. Die Familie

kann Wachstum erreichen, indem sie flr Kongruenz der einzelnen Mitglieder sorgt.
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AuRerdem sollte die Familie ihre Kontakte zur AuRenwelt pflegen und soziale Iso-

lation vermeiden (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 68).

Art, Umfang und Auswirkungen der in diesem Kapitel dargestellten Hilfen, die von
pflegenden Kindern erbracht werden, kdnnen im Diagramm des systemischen

Gleichgewichts wie folgt visualisiert werden:

AISE

Abbildung 4: Art, Umfang und Auswirkungen der Hilfen im Diagramm des systemischen
Gleichgewichts. Eigene Darstellung.

4.2 Warum Kinder pflegen — Zieldimensionen

Die Beweggrunde von Kindern, pflegerische Aufgaben in der Familie zu Gberneh-
men lassen sich meist nicht scharf von den im Kapitel 4.1 angedeuteten Einfluss-
faktoren trennen. Zusatzliche relevante Bewegriinde werden in diesem Kapitel zu-
sammengefasst und in Zusammenhang mit Zieldimensionen des menschlichen
und familidren Systems gesetzt. Es wird davon ausgegangen, dass Kinder die Ver-
antwortung aus einem bestimmten Grund tUbernehmen, sie ihr Handeln also auf
ein Ziel hin ausrichten. Metzing fand heraus, dass die Kinder tber eine starke Ei-
genmotivation verfiigen, die von ihr mit ,weil es meine Familie ist* (Metzing, 2007,

S. 128) zusammengefasst wird.

Als zentraler Motivator wird Kindesliebe benannt. Jedoch gibt es alters- und somit
entwicklungsbedingte Unterschiede, wie sich diese Kindesliebe als Motivation au-
RBert. Ein statistisch signifikanter Anteil von 77,9% der von Nagl-Cupal et al. (2014,
S. 2321) befragten pflegenden Kinder gab an, immer schon geholfen zu haben.
Das zeigt, dass Kinder haufig in Familien mit hilfsbedurftigen Mitgliedern aufwach-

sen und es Teil ihrer Sozialisierung ist, diese Verantwortung mit zu tragen. Metzing
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(2007, S. 128) legt dar, dass in der Gruppe der Kleinkinder der Wunsch, dem er-
krankten Elternteil zu helfen von zentraler Bedeutung ist. Die erbrachte Hilfe wird

von den Kindern als Normalitat erachtet und sie leiden in der Regel nicht darunter.

Auch in der Gruppe der Schulkinder wird Néchstenliebe als Beweggrund deutlich.
Sie begrinden die Ubernahme der Pflege mit inrem Verstandnis von Familie und
reziproker Verantwortlichkeit. Sie erkennen die Notwendigkeit der Hilfeleistung und
erbringen die Hilfen, ,weil es Familie ist“ (Metzing, 2007, S. 131). Notwendigkeit
bedeutet aber auch, wie Metzing (2007, S. 132) und Becker et al. (1998, S. 23)
betonen, dass die Kinder h&ufig keine Wahl haben, sich gegen die Hilfeleistung zu
entscheiden. Aufgrund ihres Status als Kind, der damit verbundenen geringen
Macht sowie des Umstands, dass haufig niemand anderes verflgbar ist, missen
sie helfen, weil es ihnen aufgetragen wird. Keine Wahl zu haben bedeutet fiir viele
Kinder aber auch, dass keine andere Konstellation méglich ist, um den normalen
Familienalltag aufrecht zu erhalten. So kommt es, dass die 14-jahrige Tochter noch
die Mutter duscht, bevor sie selbst zur Schule geht und am Nachmittag auf sie
aufpasst, anstatt sich mit Freunden zu treffen, da der Vater berufstétig ist (Metzing,
2007, S. 133). Pakenham et al. (2007, S. 97) konnten in ihrer Untersuchung einen
signifikanten Zusammenhang zwischen der Entscheidungsfreiheit, zu pflegen und
positiven Auswirkungen feststellen. Dartiber hinaus besteht ein Zusammenhang
zwischen der Entscheidungsfreiheit und geringerem Empfinden allgemeiner Not.
Es wird jedoch betont, dass dieser Zusammenhang keine Aussage Uber die Kau-
salitéat zulasst (Pakenham et al., 2007, S. 99).

In der Gruppe der Jugendlichen spielen neben der Kindesliebe zunehmend auch
Aspekte sich entwickelnder Moral eine Rolle. Metzing (2007, S. 135) beschreibt
eine 15-Jahrige, die sich lieber mit der Versorgung der Mutter Uberlastet, anstatt
sie gegen ihren geauerten Willen in eine Pflegeeinrichtung zu geben. Wie Nagl-
Cupal et al. (2014, S. 2321) darstellen, gibt es pflegenden Kindern ein gutes Ge-
fuhl, die Hilfen zu erbringen (87,9%). Sie fuhlen sich gebraucht (77.2%) und moch-
ten die Familie zusammenhalten (71%). Zusammenfassend kann also festgehal-
ten werden, dass pflegende Kinder Pflegeverantwortung tibernehmen, um dem er-
krankten Elternteil zu helfen, mit zunehmendem Alter aber das Ziel, die Familie zu
schitzen in den Vordergrund tritt. Die Angst, auseinander gerissen zu werden,
l&sst sie im Verborgenen handeln und Stillschweigen tber ihre Situation bewahren.
Metzing konstatiert: ,Je groRer der Unterstiitzungsbedarf, desto ,unsichtbarer die
Familie® (Zentrum fir Qualitat in der Pflege, 2017, S. 10).
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Es ist deutlich erkennbar, dass auch bei den Beweggriinden Aspekte der Syste-
merhaltung dominieren. Folglich werden die Ziele Stabilitat und Regulation/Kon-
trolle verfolgt. Rollenstrukturen werden auf die Versorgung des erkrankten Famili-
enmitglieds ausgerichtet und individuelle Lebensmuster dem untergeordnet. Dabei
ist der Entwicklungsstand des pflegenden Kindes von besonderer Bedeutung. Ge-
meinsam mit Koharenzbestrebungen nach einer Familienidentitat, die Energieein-
satz zugunsten der Sorge um die anderen erfordert, kann Stabilitt erreicht wer-
den. Als problematisch muss das Zustandekommen von Rollenzwangen erachtet
werden, durch die es zu einer unfreiwilligen Unterdriickung eigener Bedurfnisse
kommt und die womdglich durch Gewaltanwendung durchgesetzt werden. Ebenso
wird die Abgrenzung der Familie gegen die Umwelt die Kongruenz des Familien-
systems stdren (Friedemann & Koéhlen, 2010, S. 65). Prozesse der Systemande-
rung fuihren mit denen der Systemerhaltung zu Regulation/Kontrolle. Zu den er-
kennbaren Systemanderungsprozessen gehoren die Werte&dnderungen bei Ange-
horigen, wie beispielsweise die sich entwickelnde Moral der pflegenden Kinder.
Sofern die Kinder ihre Leistungen positiv konnotieren und diese anerkannt werden,
stellt dies eine Ressource fur gelingende individuelle und familidre Systemande-
rung dar (Friedemann & Kdéhlen, 2010, S. 69, 2010, S. 57). Somit wird auch
Wachstum der Familie im Sinne der Theorie des systemischen Gleichgewichts be-

gunstigt.

Abbildung 5: Beweggrunde pflegender Kinder im Diagramm des systemischen Gleichge-
wichts. Eigene Darstellung.
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4.3 Winsche pflegender Kinder — Zieldimensionen

In diesem Kapitel werden Winsche und Bedurfnisse pflegender Kinder und ihrer
Familien dargestellt. Auch hier ist eine scharfe Abgrenzung nicht in aller Konse-
qguenz moglich, da es Uberschneidungen mit den in Kapitel 4.2 dargestellten Be-
weggrunden gibt. Ebenso finden sich einige der in 4.1 erdrterten Handlungen wie-
der, da sich in ihnen die Beweggriinde als beobachtbares Verhalten manifestieren.
Weiterhin stellen die Handlungen auch einen Versuch dar, den eigenen Bedurfnis-

sen gerecht zu werden.

Die schwerwiegende elterliche Erkrankung kann bei Kindern zu gravierenden Ver-
lustangsten fuhren, da sie die Eltern-Kind-Beziehung grundlegend bedroht (Ro-
mer, 2007, S. 872). Insofern erklart sich die starke Betonung der Systemerhaltung
im Bewaltigungshandeln der Familien mit dem Ziel, die Familie zusammenzuhal-
ten. Metzing hebt den zentralen Wunsch der Familien hervor, ,normal weiterleben
[zu] kbnnen® (Metzing, 2007, S. 137). Das Wunschdenken der Familienmitglieder
richtet sich dementsprechend deutlich auf eine Genesung des erkrankten Ange-
horigen. Pakenham et al. (2007, S. 97) fanden heraus, dass Wunschdenken und
Ruckzug als Bewaltigungsstrategien in Verbindung stehen mit langfristig schlech-
terem Ausgang fir die Familie. Wie in den vorangegangenen Kapiteln beschrie-
ben, konnen Familien also am ehesten dadurch zu Kongruenz finden, dass sie die
Krankheit als Teil ihres Lebens akzeptieren und adaptive Bewaltigungsstrategien
entwickeln lernen. Fur Kinder bedeutet die Erhaltung der Familie auch Schutz und
Geborgenheit sowie die Rahmenbedingung fir gelingende Individuation und
Wachstum. Sie reprasentiert also alle Prozess- und Zieldimensionen. Metzing
nennt sieben Themenbereiche, die von Familien als Winsche und Bedurfnisse
geaul3ert wurden (Metzing, 2007, S. 141):

e Jemanden zum Reden haben

¢ Information und Anleitung

e Unbdrokratische, flexible Alltagshilfen

e Finanzielle Hilfen

e Auszeiten und Zeit fur Eigenes

e Birokratieabbau und Hilfen durch den Paragraphendschungel

e Barrierefreies Umfeld

Diese werden im Folgenden erlautert und durch Ergebnisse weiterer Studien er-

ganzt.
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In dem Bedurfnis nach seelischer Entlastung geben die Familienmitglieder den
Wunsch an, jemanden zum Reden haben zu wollen. Dies steht nicht im Wider-
spruch zu der Strategie ,nicht dariber reden“. Der Versuch, die Familie vor unge-
wulnschten Interventionen zu schitzen, bedeutet nicht, dass kein Gesprachsbe-
durfnis besteht. Der Wunsch nach Gesprachsmdglichkeiten richtet sich vorrangig
an professionelle Helfer und Projekte. Pflegende Kinder finden in nicht-pflegenden
Gleichaltrigen keine adaquaten Gesprachspartner und die Lebenssituation von Fa-
milien, in denen Kinder pflegerische Hilfen leisten, steht hierzulande nicht in aus-
reichendem MalRe im offentlichen Bewusstsein. Auch die Kommunikation inner-
halb der Familie kann durch elterliche Erkrankung beeintrachtigt werden. Becker
et al. (1998, S.5) legen unter Bezugnahme auf Kossoris (1970) und Sturges
(1977) dar, dass Eltern aus dem Wunsch heraus, die Kinder zu schiitzen, die Er-
krankung weniger oder gar nicht thematisieren. Die daraus resultierenden Fanta-
sien der Kinder seien haufig schlimmer als die Realitat. Dieser Standpunkt wird
von Romer (2007, S. 881) unterstitzt. Er fihrt aus, dass maladaptive Bewalti-
gungsstrategien der Eltern besonders nachteiligen Einfluss auf die psychische Ent-
wicklung der Kinder nehmen kénnen, da sie die Hilflosigkeit der Eltern als Krise
erleben. Betroffene Familien geben an, Uber die Erkrankung nicht offen ins Ge-
sprach kommen zu kénnen (Metzing, 2007, S. 143). Die Hilflosigkeit der pflegen-
den Kinder ergibt sich oft aus dem Unwissen Uber die Krankheit, die Prognose und
Therapiemdglichkeiten. Sie bendtigen Beratung und Anleitung, um im Umfeld der
hauslichen Versorgung handlungsfahig zu bleiben. Die Aspekte Beratung und das
Angebot von Trainingsprogrammen werden auch von und Moore und McArthur
(2007, S. 564) betont. grol3e Schlarmann et al. (2011b, S. 87, S. 90) fanden bei
der Evaluation ihres Projekts fur pflegende Kinder heraus, dass diese die Erkran-
kung des Elternteils nur indirekt thematisieren mdchten. Statt direkter Schulung
bevorzugten die Kinder den Zugriff auf Informationsmaterial oder die Mdglichkeit,

von sich aus Fragen zu stellen.

Die Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs und der Tagesverfassung des Be-
troffenen stellt die Familien vor grof3e Herausforderungen (vgl. Kapitel 4.1). Das
Alltagsleben ist schwer planbar und der Unterstutzungsbedarf variabel bis schwan-
kend. Folglich wiinschen sich Familien entsprechend flexible und unburokratisch
abrufbare Unterstlitzungsangebote, vergleichbar mit einer Notrufzentrale (Met-
zing, 2007, S. 146; Moore & McArthur, 2007, S. 566). Moore und McArthur (2007,
S. 564) betonen in diesem Zusammenhang auch den Stellenwert der Gemeinde-
pflege. Befragte Familien gaben jedoch zu bedenken, dass derartige Angebote
nicht zu zusatzlichen Kosten fiihren dirften, da sie sonst nicht erschwinglich waren
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(Metzing, 2007, S. 147; Moore & McArthur, 2007, S. 565). Da Armut einen Ein-
flussfaktor fir das Zustandekommen von familialen Pflegearrangements ist, an de-
nen Kinder beteiligt sind, wiinschen sich viele Familien finanzielle Hilfen. In Kapitel
4.1 wird erlautert, dass der Unterstitzungsbedarf sich unmittelbar durch Anpas-
sung von Umweltfaktoren beeinflussen lasst. So ist der Zugriff auf geeignete Hilfs-
mittel von zentraler Bedeutung (McDonald et al., 2010, S. 462). Haufig werden
Kosten hierfir von den Kostentréagern jedoch nicht oder erst nach langen Ausei-
nandersetzungen tbernommen, was den Lebensalltag der betroffenen Familien
zusatzlich erschwert. Selbiges gilt fir den Zugang zu bestimmten Therapiemal3-
nahmen. Metzing (2007, S. 149) beschreibt den emotionalen Konflikt von Familien,
der entsteht, wenn die vollstationare Unterbringung des Angehdérigen die Familie
vor geringere wirtschatftliche Probleme stellt, als die Versorgung zu Hause. Das
zentrale Problem fehlender Individuationsmoglichkeiten durch das Eingebunden-
sein in die familiale Pflege wurde im vorherigen Kapitel umfassend erdrtert. Dem-
entsprechend stellt der Wunsch nach Auszeiten ein vorrangiges Anliegen der Fa-
milien dar. Hierbei stehen kurze Pausen vom Alltag und der Verantwortung im In-
teresse der Betroffenen (grof3e Schlarmann et al., 2011b, S. 89). Gesunde Er-
wachsene winschen sich Zeit zur Regeneration, pflegende Kinder brauchen Akti-
vitaten, bei denen es einmal ausschlie3lich um sie geht (Metzing, 2007, S. 149).
Da pflegende Kinder meist in ihrer Rolle als pflegende Angehorige nicht erkannt
werden und sie massive Einschnitte in ihre Kindheit erfahren, ist diese Méglichkeit,
unbekiimmert Freizeit zu verbringen von besonderer Wichtigkeit. Die Mdglichkeit,
in Projekten speziell fur pflegende Kinder und ihre Familien ,einfach nur Kind zu
sein’ (groRe Schlarmann et al., 2011b, S. 89) ermdglicht es ihnen, Kontakte zu
Gleichaltrigen zu knupfen, die sich in vergleichbaren Lebensumstanden befinden.
So finden sie Verstandnis unter ,lhresgleichen’, kdnnen sich akzeptiert und inte-
griert fuhlen. Da die Erkrankung der Eltern oder Geschwister ihr gemeinsames
Charakteristikum darstellt, finden sie sich nicht mehr als Au3enseiter wieder. Sie
koénnen also die Erkrankung ,auf Augenhdhe’ thematisieren oder einfach ganz au-
Renvor lassen (grof3e Schlarmann et al., 2011b, S. 89). Auch die Méglichkeit, et-
was gemeinsam als Familie unternehmen und erleben zu kénnen, stellt fur viele
ein grof3es Bedurfnis dar, um das familiare Zusammengehdrigkeitsgefuhl zu stéar-
ken (grof3e Schlarmann et al., 2011b, S. 92). Dabei ist es nicht besonders wichtig,
was sie tun, sondern dass sie es gemeinsam tun kdénnen (grof3e Schlarmann et
al., 2011b, S. 90). McDonald et al. (2010, S. 465) geben Hinweise darauf, dass fur
die Angehérigen wichtig ist, das hilfsbedurftige Familienmitglied in guten Handen

Zu wissen. Unterstitzungsangebote sollten sich folglich auf die gesamte Familie
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beziehen, um eine Vertrauensbasis bei allen beteiligten aufzubauen (grof3e Schlar-
mann et al., 2011b, S. 91). Eine Anlaufstelle fir Alltagsprobleme misste auch Hil-
fen fur die Uberwindung biirokratischer Hiirden bieten und bei administrativen Her-

ausforderungen unterstutzen (Metzing, 2007, S. 151).

Familien beklagen dartber hinaus, sich nicht barrierefrei im Umfeld bewegen zu
konnen. Dies betrifft den eigenen Wohnort aber auch die weitere Umwelt, bei-
spielsweise unzugéangliche Geb&ude, Zugang zu offentlichen Verkehrsmitteln oder
Veranstaltungsorten (Metzing, 2007, S. 151). Becker et al. (1998, S. 30) zitieren
Morris (1991, S. 10°) folgendermaRen (Eigene Ubersetzung aus dem Englischen):

,Es ist nicht die Unfahigkeit zu gehen, die den Menschen beeintrachtigt,

sondern der Treppenabsatz vor dem Gebaude®.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass Wiinsche und Bedurfnisse von Fa-
milien sich vorrangig auf die Genesung des Erkrankten ausrichten. Sofern diese
nicht erreicht werden kann, steht die Bewaltigung des Lebens mit der Erkrankung
im Vordergrund. Materielle Wiinsche beschrénken sich auf solche, die die Alltags-
bewaltigung erleichtern oder den Zusammenhalt des Familiensystems zum Ziel
haben. Hierfur werden vor allem Auszeiten und Freizeitaktivitaten fur die einzelnen
Familienmitglieder gewiinscht, als auch Aktivitaten, die gemeinsam als Familie

wahrgenommen werden kdnnen

Nach den GesetzmaRigkeiten des systemischen Gleichgewichts werden Familien-
mitglieder immer bestrebt sein, ihre familiaren Verpflichtungen mit den individuel-
len Bedurfnissen der Familienmitglieder in Einklang zu bringen. Durch Individua-
tion erreichen sie Wachstum und Spiritualitat. Der zentrale Wunsch ,Normal wei-
terleben kénnen® (Metzing, 2007, S. 137) zeigt erneut die deutliche Tendenz zur
Systemerhaltung in den Familien. Das Wahrnehmen von Freizeitangeboten und
personlichen Auszeiten spiegelt die Prozessdimensionen Kohérenz und Individu-
ation wider. Dass Familien bereit sind, ihr Leben mit der Erkrankung zu arrangie-
ren, indem sie Hilfsmittel anschaffen, Wohnraum umgestalten oder entsprechend

umgebaute Fahrzeuge anschaffen, zeigt Bestrebungen zur Systemanderung.

6 Morris, J. (1991) Pride against Prejudice. Women'’s Press, London.
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Folglich werden in den Wiinschen und Bedurfnissen der Familien und der pflegen-
den Kinder alle vier Ziele des menschlichen Systems integriert. Daraus lasst sich
ableiten, dass der Ubergeordnete Wunsch, beziehungsweise das Ubergeordnete

Ziel, immer Kongruenz und somit Familiengesundheit ist.

Abbildung 6: Wiinsche pflegender Kinder im Diagramm des systemischen Gleichgewichts.
Eigene Darstellung.
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5 Diskussion

Die vorliegende Arbeit bietet einen Einblick in die besondere Lebenssituation pfle-
gender Kinder und Jugendlicher sowie deren Familien und zeigt, dass diese vor
erhebliche Probleme gestellt werden. Oftmals stellt die Ubernahme der Pflegever-
antwortung durch die Kinder der Familie die einzige Moglichkeit dar, ein Pflegear-
rangement zu schaffen, das geeignet ist, die Familie zusammenzuhalten. Beein-
flusst wird dieses Zustandekommen durch den Status des Kindes in der Familie,
Einzelkind oder &ltestes Geschwister zu sein. Auch die Familienkonstellation wirkt
sich aus. So sind Kinder Alleinerziehender mit chronischer Erkrankung besonders
gefahrdet, Pflegeverantwortung zu tbernehmen. Das Ausmald des Pflegebedarfs
bestimmt Art und Umfang der geleisteten Hilfen. Der Umfang entwickelt sich
schleichend mit zunehmender Tendenz und die Hilfen durch pflegende Kinder sind
umfangreich. Das soziale Netzwerk der Familie gilt als wichtige Ressource, famili-
ale Pflegearrangements ohne die aktive Beteiligung von Kindern zu gestalten. Ist
dieses Netzwerk nicht intakt oder entziehen sich potentielle Unterstitzer, gilt die
Beteiligung der Kinder als einzig verfligbare Helfer als hoch wahrscheinlich. Der
soziobkonomische Status der Familie beeinflusst, wie effektiv die Pflegesituation
im hauslichen Umfeld gestaltet werden kann. Sind Ressourcen verfiigbar, aus de-
nen geeignete Hilfsmittel oder unterstiitzende Dienstleistungen wie Haushaltshil-
fen bezogen werden kénnen, kann dies erheblich zur Entlastung beitragen und die

Beteiligung der Kinder unnétig machen.

Pflegende Kinder und Jugendliche erfahren auch positive, zumeist aber negative
Auswirkungen durch ihre Rolle. Das Familienleben wird massiv beeintrachtigt, die
Rollen meist umverteilt, bis hin zu einer funktionalen Rollenumkehr. Die emotionale
und physische Gesundheit pflegender Kinder gilt als gefahrdet, da sie in ihrer Si-
tuation Uberlastet werden und sukzessive erschopfen. Dies zieht auch nachteilige
psychosoziale und schulische Folgen nach sich. Pflegende Kinder entziehen sich
haufig ihrem Umfeld, da sie sich ihrer Lebensumstande schmen und als Aul3en-
seiter unter Gleichaltrigen Repressalien beflrchten. lhre Verfiigbarkeit zu Hause
reicht von ,manchmal® bis ,rund um die Uhr“, oft sind sie fir die Pflege des be-
troffenen Angehdrigen allein verantwortlich. In der Folge besuchen sie die Schule
oft nicht oder finden keine Zeit zum Lernen, was sich nachteilig auf Bildungs- und
Karrieremoglichkeiten auswirkt. Als positiv zu bewerten ist die von Dearden und
Becker (2004, S. 11) festgestellte ricklaufige Zahl pflegender Kinder in Grof3bri-
tannien, die schulische Nachteile durch ihre Pflegeverantwortung erfahren. Dies

ist darauf zurtickzufiihren, dass viele der zahlreichen Young Carers - Projekte dort
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gezielt an Schulen aktiv werden, um das Bewusstsein und die Kompetenzen zur

Intervention bei Lehrern zu entwickeln.

Es zeigt sich hierdurch, dass ein weit entwickelter Forschungsstand dazu beitragt,
das gesamtgesellschaftliche Bewusstsein fur das Phdnomen zu scharfen und po-
litisch Einfluss zugunsten der Betroffenen zu nehmen. Dieser Standpunkt wird
auch von Leu und Becker (2017, S. 753) vertreten. lhr Bewaltigungshandeln rich-
ten die Betroffenen an Zielen und Intentionen aus, die sich mit der Theorie des

systemischen Gleichgewichts nach Friedemann beschreiben und erklaren lassen.

Hierbei fallt auf, dass vor allem Prozesse der Systemerhaltung besonders haufig
und in starker Auspragung zu beobachten sind. Dies verdeutlicht und bestatigt den
von Metzing beschriebenen Versuch, die Familie zusammen zu halten. Die darge-
stellten Systemanderungsprozesse zeigen den Stellenwert adaptiver Bewalti-
gungsstrategien, die es den Familien ermdglichen, Krankheit als Teil ihrer Lebens-
realitét zu integrieren. Der konstruktive Umgang ermoglicht Wachstum der Familie
im Sinne der Theorie des systemischen Gleichgewichts. Dass dabei die Moglich-
keiten zur Individuation der Familienmitglieder berticksichtigt bleiben muissen,
zeigt die Darstellung der Wiinsche pflegender Kinder. Letztlich finden sich Hin-
weise zu allen systemischen Zielen und Prozessdimensionen in der gesamten be-
arbeiteten Literatur. Dass eine trennscharfe Zuordnung der Hilfen in die Ziel- und
Prozessdimensionen nicht immer moglich ist, verdeutlicht die komplexe Verwo-

benheit der beeinflussenden Faktoren des Phanomens (Becker et al., 1998, S. 21).

Es ist in der vorliegenden Arbeit gelungen, Inhalte bestehender Konzepte (McDo-
nald et al., 2010; Metzing, 2007) unter der Theorie des systemische Gleichge-
wichts zu betrachten und Gemeinsamkeiten sowie Unterschiede aufzuzeigen.
Hierbei sticht das Konzept des ,Gleichgewichts (balance)” im Modell der Verande-
rung und Anpassung von McDonald et al. (2010) besonders hervor. Darin werden
drei Mechanismen beschrieben, die in keinem anderen gefundenen Modell auftre-
ten und die es den beteiligten Familienmitgliedern ermdglichen, Ausgleich zu ihrer
familidren Verantwortung zu finden. Durch das Wahrnehmen von ,Auszeiten‘ als
Zeit fur sich selbst soll es gelingen, das Leben wieder ins Gleichgewicht zu brin-
gen. Neben ,Auszeiten‘ werden die Mechanismen ,sich abwechseln (trading off)’
und ,Belohnungen (rewards)‘ benannt, die in der Stichprobe als wirksam beschrie-
ben wurden. McDonald et al. (2010, S. 470) betonen, dass die kleine Stichprobe
(n=14) anfallig fir Verzerrungen ist. Der Zugang erfolgte jeweils tiber die Eltern
und es wurden nur Familien eingeschlossen, in denen sowohl beide Eltern als

auch die Kinder ihre Zustimmung erteilten. Es ist also davon auszugehen, dass
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tendenziell Familien mit besser entwickelter Familiengesundheit beteiligt waren.
Dennoch bietet das Modell brauchbare Ansatze fur Familien, in denen die notwen-
digen Ressourcen verfugbar sind, insbesondere unterstiitzende Familienzugeho-
rige und finanzielle Mittel. Metzing (2007) fuhrt aus, dass es gerade diese und an-
dere Ressourcen sind, die den Familien zumeist nicht zur Verfiigung stehen. Es
gilt das Auftreten des Mechanismus ,Gleichgewicht’ anhand einer reprasentativen
Stichprobe zu evaluieren. Bislang werden Entlastung, Ausgleich und Freizeit von
pflegenden Kindern und ihren Familienangehérigen ausschlie3lich als Wiinsche
geaulert, die sich vorrangig an professionelle Helfer und Projekte richten (grol3e
Schlarmann et al., 2011b).

Deutliche Gemeinsamkeiten mit den hier dargestellten Ergebnissen finden sich
auch in Arbeiten anderer Berufsgruppen wieder. Romer (2007, S. 875) beschreibt
aus kinder- und jugendpsychiatrischer Sicht funf typische Reaktionsmuster von
Familiensystemen auf schwerwiegende Erkrankung eines Elternteils, die (hier in
eckigen Klammern kommentiert) auf die dargestellten Ergebnisse bezogen wer-

den:
e ,Starke Betonung des familidren Zusammenhalts (Kohéasion).*
[entspricht der Systemerhaltung nach Friedemann und Kéhlen (2010)]
¢ lsolation gegentiber der sozialen Umwelt.”
[,nicht dariber reden® (Metzing, 2007)]

e ,Geringe Flexibilitat [im Sinne geringer Experimentierfreudigkeit gegeniber

neuen Bewaltigungsstrategien].”
[starre Systemerhaltung / Systemanderung (Friedemann & Kohlen, 2010)]

o Konfliktvermeidung, . . . [durch] soziale Riicksichthahme auf den erkrank-

ten Elternteil, dem . . . Spannungen nicht zugemutet werden sollen.”
[Zurlckstellen eigener Bedirfnisse (Metzing et al., 2006, S. 362)]

o Parentifizierung. . . . Zwangslaufig werden Kinder in alltdgliche Aufgaben,

die ansonsten von Eltern tbernommen werden, vermehrt eingebunden.”
[vgl. (Becker et al., 1998, S. 5; Metzing, 2007, S. 103)]

Romer betont, dass durch diese Reaktionsmuster Autonomieentwicklung und In-
dividuation der Kinder durch das Familiensystem beeintrachtigt werden, was zu

einer gestorten Identitatsentwicklung fuhrt (Romer, 2007, S. 876).
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Als weitere Parallelen zur hier bearbeiteten Literatur, die sich mit pflegenden Kin-
dern und Jugendlichen beschaftigt, finden sich bei Romer Aussagen dariiber, was

Ziele psychosozialer Intervention sein sollten (Romer, 2007, S. 883):

e ,Kognitive Orientierung zur Situation der elterlichen Erkrankung [die Kinder
befahigen soll, Ver&dnderungen zu verstehen, anstatt sich ihnen] . . . hilflos

ausgeliefert zu fuhlen.”
[Interventionsmodule (grof3e Schlarmann et al., 2011b, S. 87)]

e DenKindern... einen sicheren, Vertrauen stiftenden Rahmen anzubieten,

um ihre Sorgen auszudriicken.”
[Interventionsmodule (grof3e Schlarmann et al., 2011b, S. 87)

o [Beféhigung] . . . passive Bewaltigungsmechanismen zu tberwinden . . .

und aktive Bewaltigungsstrategien zu entwickeln.*

[Anpassung (McDonald et al., 2010, S. 464), adaptive Bewaltigungsstrate-
gien (Pakenham et al., 2007, S. 97)]

Er warnt weiterhin davor, dass Kinder im Gesundheitswesen als Angehdrige er-
krankter Eltern bislang nicht im Fokus stehen (Romer, 2007, S. 872). Damit gibt er
einen indirekten Hinweis auf die Wichtigkeit familiensystemischer Konzepte und
zeigt, dass alle Professionen des Sozial- und Gesundheitswesens aufgefordert
werden mussen, die vulnerable Zielgruppe der pflegenden Kinder in den Blick zu
nehmen. Auch aus der im Rahmen dieser Arbeit analysierten Literatur geht hervor,
dass familienbezogene Ansatze als das vorherrschende Paradigma zur Unterstiit-
zung der Betroffenen gelten. Das Modell der familien- und umweltbezogenen
Pflege scheint insofern geeignet zu sein, familiale Pflegearrangements, an denen
Kinder beteiligt sind, zu erfassen und zu bearbeiten. Das von Friedemann entwi-
ckelte Assessment-Instrument (ASF-E) erfillt, wenn es richtig angewendet wird,
die von Romer benannten Kriterien. Diese Eignung kann jedoch nur hypothetisch
angenommen werden. Kéhlen und Friedemann (2006, S. 31) bescheinigen dem
Instrument, als erstem pflegewissenschaftlichem Assessment-Instrument fur fami-
lienorientierte Pflege, die Eignung zur Ermittlung der Familiengesundheit anhand
der familidren Strategien. Dennoch ergibt sich fir weitere Forschungsarbeiten die
Notwendigkeit, Vergleiche mit fur die Zielgruppe etablierten und validierten Instru-
menten zu ziehen und gegebenenfalls Anpassungen vorzunehmen. Dies kann je-
doch nicht im Rahmen des fir die vorliegende Arbeit geforderten Umfangs geleis-

tet werden, sondern bedarf einer umfassenderen Feldstudie.
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Die Fragestellungen, die dieser Arbeit zugrunde liegen lie3en sich mit der verflig-
baren Literatur beantworten. Die Ergebnisse der qualitativen Untersuchungen ge-
ben einen eindrticklichen Einblick in die Erlebensdimension und die Bewaltigungs-
strategien der pflegenden Kinder und ihrer Familien. Die angewandten Designs,
vorrangig die Grounded Theory, stellen sich als geeignet dar, induktiv Kategorien
aus den Daten zu bilden, die das Phanomen beschreibbar machen. Quantitative
Daten in reprasentativer Menge stiitzen die qualitativen Ergebnisse und machen
einzelne Merkmale des Phdnomens messbar. Die verfligbaren Reviews sind dien-
lich, einen Uberblick tber das internationale Bewusstsein von Gesellschaft und
Politik sowie den Stand der Forschung zu bekommen. Als schwierig stellen sich
die unterschiedlichen Auffassungen dariiber dar, wie ein pflegendes Kind zu defi-
nieren ist. Werden beispielsweise unterschiedliche Altersspannen zugrunde ge-
legt, wie ,unter-18-Jahrige” (Metzing, 2007), ,,10-14-Jahrige“ (Nagl-Cupal et al.,
2015) oder ,bis-26-Jahrige“ (McDonald et al., 2010), so nimmt dies erheblichen
Einfluss auf die StichprobengrofRe sowie deren Zusammensetzung. Die For-
schungsergebnisse von Metzing belegen, dass das Erleben und Verarbeiten der
Kinder stark von deren entwicklungspsychologischem Stand abhangt. Die Ergeb-
nisse sind somit nur noch schwer vergleichbar und kaum verallgemeinerbar. Ein
internationaler Konsens darlber, wie das Phanomen des pflegenden Kindes zu
definieren ist, ware wiinschenswert, scheint jedoch utopisch. Ebenso erschwert
auch der Umstand, dass beinahe allen Studien ein theoretischer Bezugsrahmen
fehlt, die Vergleichbarkeit internationaler Studienergebnisse (Metzing & Schnepp,
2007a, S. 328).

Die Literaturstudie zeigt, dass dem Thema trotz seiner Brisanz hierzulande nur
geringe offentliche Aufmerksamkeit zuteilwird. Im Report des ZQP wird die Zahl
pflegender Kinder, ausgehend von einer Pravalenz von 5% der 12-17-J&hrigen,
auf 230.000 beziffert (Zentrum fur Qualitat in der Pflege, 2017, S. 14). Grundsatz-
lich kbnnen Pravalenzzahlen von ca. 4% aller unter 18-jahrigen Kinder und Ju-
gendlichen angenommen werden. Der Umstand, dass 26% aller Minderjahrigen in
Deutschland Einzelkinder sind (Statistisches Bundesamt, 2015) und 20% aller Fa-
milien mit minderjahrigen Kindern Familien von Alleinerziehenden sind (Statisti-
sches Bundesamt, 2016), erhoht das Risiko der Kinder zuséatzlich, aktiv an famili-
alen Pflegearrangements beteiligt zu werden. Dennoch weist der Forschungsstand
grol3e Unterschiede zwischen den einzelnen Landern auf (Leu & Becker, 2017).
So muss davon ausgegangen werden, dass derzeit kein einziges Land ein nach-
haltig umgesetztes nationales Bewusstsein inklusive entsprechender politischer
Antworten auf die Situation vorweisen kann. Lediglich Grof3britannien verflgt Gber
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einen fortgeschrittenen Forschungs- und Entwicklungsstand, da dort Rechtsan-
spruche und landesweite Unterstitzungsangebote implementiert wurden, die sich
speziell auf pflegende Kinder und Jugendliche sowie deren Familien beziehen.
McDonald et al. (2010, S. 464) heben adaquate Fremdunterstiitzung als wichtigs-
ten Faktor zur Entlastung betroffener Familien hervor. Pakenham et al. (2007,
S. 97) konnten Sozialbetreuung als starksten Pradiktor fur den Erfolg von Anpas-

sungsmechanismen ermitteln.

Obwohl es in Deutschland seit einigen Jahren Forschungsprojekte zu pflegenden
Kindern und Jugendlichen gibt, hat sich kein nennenswertes 6ffentliches Bewusst-
sein entwickelt. Gruppen, Projekte oder Initiativen, die die Unterstiitzung pflegen-
der Kinder und ihrer Familie zum Ziel haben, bestehen hierzulande nur in sehr
begrenzter Zahl. Eine mediale Prasenz ist nicht festzustellen. Der Status Deutsch-
lands in der Klassifikation muss daher als ,begrenzt* bezeichnet werden, wie Leu
und Becker (2017, S. 756) feststellen. Zum Zeitpunkt der Erstellung dieser Arbeit
lauft erstmalig ein vom Bundesministerium fir Gesundheit beauftragtes For-
schungsprojekt, das vom Department fur Pflegewissenschaft der Universitat Wit-
ten/Herdecke durchgefiihrt wird. Es soll erstmals reprasentative Zahlen zur Pra-
valenz und zur Situation pflegender Kinder in Deutschland liefern. Das Department
unter Leitung von Fr. Prof. Dr. S. Metzing teilte auf Anfrage mit, dass Ergebnisse

der Studie voraussichtlich im Juli 2018 vorgestellt werden kénnen.

Der Deutsche Berufsverband fur Pflegeberufe (DBfK) bezeichnet in seiner Bro-
schiire zur Familiengesundheitspflege (Deutscher Berufsverband fiir Pflegeberufe
e. V., 2009, S. 5) die Familie als ,wichtigste Ressource fir die Gesundheit der Be-
volkerung“. Friedemann und Kéhlen (2010, S. 275) vertreten den Standpunkt, dass
Pflegende durch den familien- und umweltorientierten Ansatz einen wichtigen Bei-
trag zur Gesundheitsentwicklung von Familien leisten kénnen. Insofern scheint es
konsequent, den Forderungen der Weltgesundheitsorganisation (WHO) zur Imple-
mentierung der Familiengesundheitspflege (engl.: Family Health Nurse, FHN) zu
folgen und entsprechende Qualifizierungsmadglichkeiten anzubieten. Dies gilt ins-
besondere, da das Fehlen eines ganzheitlichen Familienansatzes als ein Haupt-
grund fir das Zustandekommen familialer Pflegerollen gilt, an denen Kinder betei-
ligt sind (Aldridge, 2018, S. 160). Prof. Dr. W. Schnepp, Leiter des Lehrstuhls fir
familienorientierte und gemeindenahe Pflege der Universitat Witten Herdecke, be-
tont: ,Die Familiengesundheitspflege bietet die Voraussetzungen, um mit den Fa-
milien pflegender Kinder und Jugendlicher erfolgreich zu arbeiten® (Zentrum fir

Qualitat in der Pflege, 2017, S. 88). Jedoch stehen derartige Handlungsfelder, wie
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auch das generelle Verstandnis von Public Health in Deutschland noch relativam
Anfang ihrer Entwicklung. Zwar gibt es berufspolitische Anséatze, die eine Etablie-
rung des Handlungsfeldes der Familiengesundheitspflege beglnstigen, allerdings
bestehen auch Vorbehalte gegentiber dem Berufshild vonseiten Angehériger an-
derer Gesundheitsberufe (Seitz et al., 2008, S. 269), die es zunachst zu Uberwin-
den qilt. Eine umfangreichere Darstellung der Mdglichkeiten zur Pflege der Familie
mit dem Modell der familien- und umweltbezogenen Pflege nach Friedemann stellt
sich fur den Rahmen der vorliegenden Arbeit als zu umfangreich dar. Diese kann
jedoch anhand des theoretischen Rahmens, insbesondere der Kapitel 2.2.5, 2.2.6

sowie 2.3 abgeleitet werden.

Vor dem Hintergrund des begrenzten Forschungsstandes hat die vorliegende Ar-
beit eine praktische Relevanz fir Angehorige der Pflegeberufe. Sie kdnnen sich
theoriegeleitet mit dem Phanomen auseinandersetzen um ein tieferes Verstandnis
fur die Situation und die Beweggriinde pflegender Kinder zu erlangen. Sie kénnen
Art, Umfang und Auswirkung dessen, was pflegende Kinder leisten einzuschétzen
lernen und Impulse fur weiterfihrende Recherchen beziehen. Aus pflegepadago-
gischer Perspektive liefert die Ausarbeitung Inhalte, die sich fir die Unterrichtsge-
staltung einsetzen lassen. Sie eignet sich dazu, das Pflegeverstandnis von Auszu-
bildenden auf einen holistischen und systemischen Ansatz hin auszurichten und
das Bewusstsein fir sich entwickelnde Téatigkeitsfelder wie der Familiengesund-
heitspflege zu pragen. Als Basis fur ein Unterrichtsmodul bietet die Arbeit Zugang
zu einer praxisorientierten Umsetzung des Modells der familien- und umweltbezo-
genen Pflege in einem komplexen Handlungsfeld. Die Konzeption, Umsetzung und
Evaluation des Unterrichtsmoduls eignet sich fir den Rahmen einer Master-The-
sis. Die pflegwissenschatftliche Relevanz und methodische Starke stellt sich durch
die Ausarbeitung anhand eines theoretischen Rahmens dar. Unter allen bearbei-
teten Studien fanden sich lediglich drei, die an einem Bezugsrahmen orientiert sind
(Metzing et al., 2006; Metzing, 2007; Pakenham et al., 2007). Die Wichtigkeit the-
oriegeleiteter Forschung wird von Pakenham et al. (2007, S. 100) ausdrticklich be-

tont.
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6 Fazit

Die vorliegende Bachelorthesis verfolgt das Gbergeordnete Ziel, einen praxistaug-
lichen und theoriegeleiteten Beitrag zur Bewusstseinsbildung tber das Phanomen

,Kinder und Jugendliche als pflegende Angehdrige“ zu leisten.

Ausgehend von 230.000 angenommenen Fallen in Deutschland, besteht eine
hohe Relevanz des Phanomens fir das Gesundheits- und Sozialwesen, Kinder
und Jugendliche als Angehorige chronisch Kranker verstarkt in den Blick zu neh-
men. Fur die Pflegepraxis bedeutet dies die Notwendigkeit zur Auseinanderset-
zung damit, was es fur die betroffenen Kinder bedeutet, pflegender Angehériger
zu sein. Ein fundiertes Wissen dariiber, was pflegende Kinder leisten, welche Be-
weggriinde sie haben, welche intervenierenden Bedingungen Einfluss hehmen
und welche Auswirkungen sich aus der Pflegeverantwortung ergeben kénnen, sind
notwendige Grundlage fur eine professionelle Betreuung der Kinder und ihrer Fa-
milien. Das langfristige Ziel der Bemuhungen muss eine Enttabuisierung des The-
mas innerhalb der Gesellschaft sein. Die Studienlage zeigt, dass vom eigenen
Kind gepflegt zu werden, nicht mit elterlichem Versagen oder gar einer Kindes-
wohlgefahrdung gleichgesetzt werden darf. Insofern muss es fir professionelle
Gesundheitspflegende obligat sein, in der Begegnung mit Betroffenen keine vorei-
ligen Schlisse und Urteile zuzulassen, sondern sich einer sachlichen Herange-
hensweise zu verpflichten (vgl. Kapitel 2.2.5). Die Pflegepadagogik steht hier in
der dringenden Verantwortung, die Sensibilisierung beruflich Pflegender von An-
fang an zu unterstitzen, indem durch Unterrichtseinheiten auf das Thema hinge-
wiesen wird und geeignete Handlungsoptionen erarbeitet werden. Auch Fortbil-
dungsangebote fiir erfahrene Pflegekréfte, insbesondere im ambulanten Setting,
kénnen etabliert werden. Die Aufgabe der Pflegeforschung besteht darin, valide
und reliable Modelle und Instrumente zu entwickeln, mit denen beruflich Pflegende
adagquat familienorientiert arbeiten kdnnen. Hierzu zahlen praktikable Assessmen-
tinstrumente, die ohne unangemessen hohen Schulungsaufwand intuitiv ange-
wandt werden kdnnen. Ebenso braucht es Modelle, aus denen Interventionen ab-
geleitet und umgesetzt werden kénnen. Dariiber hinaus sollten Familien in geeig-
neten Projekten Unterstlitzung und Mdglichkeiten fur Auszeiten finden kénnen, die
ebenfalls auf Grundlage pflegewissenschaftlicher Erkenntnisse zu entwickeln und

zu implementieren sind.
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Kinder durfen nicht aus familialen Pflegebeziehungen ausgegrenzt werden. Sie
wollen helfen und muissen darin bestarkt werden (Zentrum fir Qualitat in der
Pflege, 2017, S. 11). Jedoch mussen die Hilfen altersgerecht gestaltet sein (Zent-
rum fur Qualitat in der Pflege, 2017, S. 96). Im Mittelpunkt professioneller Ange-
bote steht die Unterstitzung der Familien bei der Gestaltung adaptiver Bewalti-
gungsmechanismen und ihre Begleitung. Die Projekte sollten eine Anlaufstelle fir
No6te und Sorgen bieten und einen geschitzten Rahmen fiir Betroffene schaffen,
der Freizeitaktivitdten und gegenseitigen Austausch ermoglicht. Hierdurch werden
nachweislich die negativen Auswirkungen gemindert, die Kinder durch ihre famili-
ale Pflegeverantwortung erfahren kénnen. Die Projekte leisten insofern einen un-
mittelbaren Beitrag zur Gesundheitsentwicklung und -férderung. Dies wirft die ge-
sundheitspolitische Frage auf, ob eine solche Projektteilnahme durch Kostentrager
finanziert werden sollte, um betroffene Kinder vor gesundheitlichen Spatfolgen zu

schutzen.

Die Lekture dieser Arbeit mag dem Leser einen Impuls liefern, sich vertieft mit der
Thematik auseinanderzusetzen, eigene Geflhlslagen zu reflektieren und die dar-
aus entstehenden Erkenntnisse in die Formulierung weiterfihrender Fragen um-
zusetzen. Berufsangehorigen des Gesundheits- und Sozialwesenswesens, insbe-
sondere der Pflegeberufe, mag sie ein Anreiz sein, das eigene berufspraktische

Pflegehandeln konstruktiv zu hinterfragen und zu bereichern.
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Anhang

1.

ASF-E Instrument — Deutsch
(Eigene Darstellung in Anlehnung an Friedemann & Kéhlen, (2018))

Das Assessment fur Strategien in Familien - Effektivitat (ASF-E) ist ein Screening-

Instrument, das die Effektivitat der Familienfunktion oder der Familiengesundheit

einschéatzt. Die Items wurden entwickelt, um Strategien in den vier Prozessdimen-

sionen auszudriicken: SE = Systemerhaltung, SA = Systemanderung, KO = Koha-

renz, IN = Individuation auf drei Wirksamkeitsebenen einzuschatzen (3 = effek-

tivste, 1 = weniger effektiv).

Das Instrument wird in der Forschung verwendet, um die Gesundheit der Familie

als abhangige oder unabhangige Variable auszudriicken. Es kann auch in der Fa-

milienberatung-/Pflege auf individueller Basis verwendet werden, um Veranderun-

gen im Beratungs-/Pflegeprozess wahrend der Behandlung/Pflege zu bewerten.

1

KO

SE

SA

SE

SA

SA

Unsere Familie ist sehr
glucklich.

Wert (3)

Wir sind uns nie einig,
wer was fir die Familie
tun sollte.

Wert (1)

Wir setzen uns flr einen
guten Zweck ein, wenn
es der Familie etwas ein-
bringt.

Wert (2)
Wir halten uns oft von un-
seren Nachbarn fern, um
Konflikte zu vermeiden.
Wert (2)

In unserer Familie ver-
steht man sich schlecht.

Wert (1)

Familienentschliisse
werden oft nicht von allen
akzeptiert.

Wert (2)

Wenn wir ein grol3es Fa-
milienproblem haben,
wird das Finden von L6-
sungen sehr schmerzhaft
fur alle.

Wert (1)

In unserer Familie herr-
§chen Unzufriedenheit,
Arger und Traurigkeit.

Wert (1)

Manchmal verhalt sich
ein Familienmitglied den
anderen gegenuber riick-
sichtslos.

Wert (2)
Wir betatigen uns wenig
am  Aul3engeschehen,
denn unsere Familie
bleibt lieber fur sich
selbst.

Wert (1)

Wir kennen unsere Nach-
barn gut und haben gute
Beziehungen.

Wert (3)

Wir fithlen uns manchmal
missverstanden.

Wert (2)

Unsere Familie bringt es
fertig, Entschlisse zu
fassen, die allen passen.

Wert (3)

Wenn wir ein grol3es Fa-
milienproblem haben, ge-
hen unsere Ansichten in
punkto Lésungen sehr
auseinander.

Wert (2)

In unserer Familie kann
man sich die Geflhle
nicht mitteilen.

Wert (2)

Bei uns denkt man nicht
nur an sich selbst, son-
dern nimmt auch auf an-
dere Rucksicht.

Wert (3)

Wenn es eine Gelegen-
heit gibt, sich fir einen
guten Zweck einzuset-
zen, machen wir alle gern
mit.

Wert (3)

Unsere Nachbarn ma-
chen uns das Leben
schwer.

Wert (1)
Wir wissen gleich, wenn
mit einem Angehdrigen
etwas nicht stimmt.

Wert (3)
Unsere Familie kann sich
nie auf einen Entschluss
einigen, ohne Gefihle zu
verletzen.

Wert (1)

Wenn wir ein Familien-
problem haben, halten
wir fest zusammen, bis
wir eine LOsung finden.

Wert (3)
65



KO

KO
10

IN
11

IN
12

KO
13

KO
14

IN
15

IN
16

KO
17

Unsere Familie hat einen
starkeren Zusammenhalt
als die meisten anderen
Familien.

Wert (3)

In unserer Familie gibt es
einzelne, die fur alles sor-
gen und andere tun
nichts.

Wert (1)

Unsere Familie interes-
siert sich sehr fur kultu-
relle, soziale, sportliche
und politische Ereig-
nisse.

Wert (3)

Wir haben zwar gelernt,
wie man im Leben weiter-
kommt, aber oft macht
uns die Bdurokratie das
Leben schwer.

Wert (2)

Es ginge unserer Familie
besser, wenn wir nicht so
schwere Probleme hat-
ten.

Wert (2)

Wir fihlen uns am wohls-
ten, wenn wir mit unserer
Familie nichts zu tun ha-
ben.

Wert (1)
Wir in unserer Familie
trauen den Leuten am Ar-
beitsplatz, in der Schule
oder in den Behorden
nicht. Wir halten uns lie-
ber zurlick und gehen un-
seren eigenen Weg.

Wert (1)

In unserer Familie ist
man sehr eigensinnig.

Wert (2)
In unserer Familie kiim-
mert man sich wenig um
Angehdrige.

Wert (1)
In unserer Familie kon-
nen wir selbst sein.

Wert (3)

Unser Familienzusam-
menhang ist wie Ublich;
es geht mal auf und mal
ab.

Wert (2)

In unserer Familie hilft je-
der mit, so gut er kann,
damit die gemeinsamen
Aufgaben erledigt wer-
den.

Wert (3)

Wir haben weder Zeit
noch Lust an kulturellen,
sozialen sportlichen oder
politischen  Ereignissen
teilzunehmen.

Wert (1)
Im Allgemeinen besteht
die Vorstellung, dass

Amter und Behdrden den
meisten Leuten helfen,
und sie gut mit ihnen zu-
recht kommen.

Wert (3)

Schwere Probleme ha-
ben unserer Familie Lei-
den gebracht.

Wert (1)

Wir fihlen uns im Kreise
unserer Familie immer
geborgen.

Wert (3)

Wenn in unserer Familie
jemand Schwierigkeiten
am Arbeitsplatz, in der
Schule oder mit den Be-
hérden hat, kdmpfen wir
fir unser Recht.

Wert (2)
In unserer Familie hat
man vor anderen Ansich-
ten Respekt.

Wert (3)
Einige in unserer Familie
sind enger verbunden als
andere.

Wert (2)
Einige von uns mdchten
mehr Freiheit in der Fa-
milie.

Wert (2)

In unserer Familie
herrscht wenig Einigkeit;
die meisten anderen Fa-
milien sind da besser
dran.

Wert (1)

Einige Familienmitglieder
kénnten mehr mithelfen.

Wert (2)

Wir nehmen manchmal
an kulturellen, sozialen,
sportlichen oder politi-
schen Veranstaltungen
teil, wenn uns jemand
dazu einladt.

Wert (2)

Es ist am besten,_. wenn
man sich von den Amtern
und Behorden fernhalt.

Wert (1)

Unsere Familie ist durch
schwere Probleme star-
ker geworden.

Wert (3)

Es gibt Zeiten, in denen
das Familienleben erho-
lend ist und zu anderen
Zeiten ist es eine Qual.

Wert (2)

Probleme am Arbeits-
platz oder in der Schule
I6sen wir dadurch, dass
wir zu den Betreffenden
gehen und mit ihnen
sprechen.

Wert (3)
In unserer Familie darf
man nicht sagen, was
man denkt.

Wert (1)
Wir sind alle sehr eng
verbunden in unserer Fa-
milie.

Wert (3)
Wir mussen
streng gehorchen.

immer

Wert (1)
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18 In unserer Familie wer- Manchmal missen wir Unsere Familienmitglie-
den die Mitglieder gegen- gegen gewisse Familien- der haben zwar von Zeit

einander ausgespielt. mitglieder Partei ergrei- zu Zeit Auseinanderset-
fen. zungen, aber sie werden
immer bereinigt.
KO Wert (1) Wert (2) Wert (3)

ASF-E Scoring

Stabilitat - Summe von Kohérenz und Systemerhaltung

Items (ges. 9): Item1l, 2,5, 8,9, 12, 13, 16, 18

Wachstum - Summe von Individuation und Systemanderung

Items (ges. 9): Item 3, 4, 6, 7, 10, 11, 14, 15, 17

Regulation/Kontrolle - Summe von Systemerhaltung und Systemanderung
Items (ges.: 5): Item 2, 4,5, 6, 7

Spiritualitat - Summe von Koharenz und Individuation

Items (ges.: 13): Item 1, 3, 8, 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18

Um das ASF-E zu verwenden, setzen Sie ihn wie folgt ein:

Fragen Uber eine Familie

Bitte lesen Sie die drei Aussagen in jeder Gruppe und kreuzen diejenigen an, die

am treffendsten aussagt, wie lhre Familie ist.

Unter Familie versteht man alle Personen, die Sie als Familie betrachten. Dies
kdnnen Verwandte sein, aber auch andere Personen, die fiir Sie eine wichtige
Rolle spielen. Dazu gehdren sowohl Menschen, um die Sie sich gern kimmern

und sorgen, als auch Menschen, tber die Sie sich &argern.

Ihre Familienmitglieder missen nicht alle im gleichen Haushalt leben, aber Sie

missen regelmafig mit ihnen in Kontakt stehen.

Markieren Sie nur eine Aussage pro Gruppe. Wenn keine genau zutrifft, markieren
Sie die am ehesten zutrifft. Falls zwei Aussagen zutreffen, markieren Sie bitte trotz-

dem nicht mehr als eine und wahlen Sie diejenige aus, die am haufigsten zutrifft.
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2. Befragungsthemen fir die Informationssammlung beim Individuum

(Eigene Darstellung in Anlehnung an Friedemann und Kohlen (2010, S. 54ff))

Systemerhaltung

Kdrperfunktion

Atmung

Verdauung

Ausscheidung

Nervensystem

Herz/Blutzirkulation

Sexualfunktion

Endokrinsystem

Immunsystem

Sinnesorgane

Skelett / Muskeln

Schmerz

Korperliche Selbstpflege

Hygiene / Korperpflege

Ernahrung/Trinken

Bewegung

Praktiken zum Einschlafen

Medikamente

Schmerzbekampfung

Heilmittel/Praktiken

KomfortmalRnahmen

Krankheitspravention

Gefahrverhitung

Lebensmuster

Tagesablauf

Berufsarbeit/Ausbildung

Haushaltsarbeit

Betreuung von Familienmitgliedern

Finanzhaushalt

Verantwortungen / Familienrollen

Festlichkeiten

Rhythmen

Tagesrhythmus

Schlafen/Wachen

Arbeit/Freizeit

Orientierung auf Vergangenheit, Gegen-
wart, Zukunft

Tagesstruktur

entwicklungsbedingte Bedurfnisse

korperliche

soziale

sexuelle

psychologische

Geistige Anregungen

Kunst/Musik/Theater

Literatur

Diskussionen

Interpretation des Alltags

Erholung

Einladungen/Zusammenkiinfte

Alleinsein
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Naturgenuss

Sport

Basteln/Hobbys

Praktische Tatigkeiten

Fernsehen/Film

Spiel/Vergniigen

Praktizieren der Religion

Art der Religion

Religidse Rituale/Feste

Koharenz

Innere Ruhe

Gebet/Meditation

Bewaltigung des Argers

Akzeptanz von Schwachen

Verstandnis von Schmerz, Leiden und
Krankheit

Toleranz

Auseinandersetzung mit Menschsein, Al-
ter, Verlusten

und Tod

Verbundensein

Genuss von Kunst/Musik

Naturverbundenheit

Wertschéatzung von Gegenstanden/Sym-
bolen

Sorge um andere

Anschluss an andere

Abhangigkeit/Unabhangigkeit

Werte/Einstellungen

Tradition/Kultur

Identitat

Rollenverstandnis

Wirdigung von Symbolen

Vertretung eigener Werte und Prinzipien

Individuation

Leistungen

Wachstum durch:

Arbeit und Gestaltung

Schulung/Ausbildung

Familienaufgaben

Soziale Aufgaben

Politische Aktivitaten

Sportliche/kunstlerische Leistungen

Dienste fiir andere

Selbstverwirklichung

Vernetztsein

Wachstum durch menschliche Rollen:

Freundschaften

Ehe/Partnerschaft

Elternrolle

Pflegerolle

Arbeitsbeziehungen

Status/Einfluss auf andere
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Meinungsaustausch

Umweltverstandnis

Wachstum durch:

Informationen

Literatur/Kunst

Natur

Reisen/Erforschen

Hoéhere Ordnungen

Situationen

Wachstum durch:

Alltag

Menschliche Entwicklung

Wichtige Lebensereignisse

Krankheit und Leiden

Schicksalsschlage

Systemanderung

Philosophie und ldeologien

Wachstum durch:

Religiose/philosophische Orientierung

Soziale/politische Betétigung

Ideologische Bewegungen

Sinnfinden

Wertanderungen

Erkenntnisse durch:

Situationsbedingte Anderungen

Anderungen menschlicher Beziehungen

Rollenanderungen

Umweltdnderungen

Ressourcen fur Anpassung

Flexibilitat/Lebenseinstellung

Unterstitzende Mitmenschen

Materielle Mittel

Bildung/Lernfahigkeit

Bewahrte Anpassungsstrategien

Glaube/Halt/Zuversicht

Probleme der Anpassung

Starre Systemerhaltung

Unbeugsame Werte

Mangel an Selbstsicherheit/Koharenz

Angst

Beziehungsschwierigkeiten

Inkongruenz mit der Umwelt
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Befragungsthemen fir die Informationssammlung bei Familien

(Eigene Darstellung in Anlehnung an Friedemann und Kéhlen (2010, S. 65ff)

Systemerhaltung Familiensystem

Familienstruktur

Mitglieder im Haushalt

Weitere Familienmitglieder/ Bezugsperso-
nen

Kinder

Unterstiitzende Personen

Personen, die zur Last fallen

Wohnsitz(e)

Ortschaft, Stadtviertel

Art von Wohnhaus, Wohnung

Lebensstandard

Einrichtung (Notdurftig, ZweckmaRig, Lu-
Xus?)

Dekoration/Symbole

Raum fiur Einzelne

Rollenstruktur

Entscheidungen

Haushaltsarbeit

Finanzhaushalt

Kindererziehung

Disziplin und Konsequenz

Forderung der Gesundheit

Forderung des Umgangs mit Menschen

Forderung der geistigen Entwicklung

Emotionelle Unterstiitzung

Pflege von Alten/Kranken/Behinderten

Lebensmuster

Tagesablauf

Haushaltsroutine

Berufliche Betéatigungen

Entspannung, Vergnigen

Religiose Aktivitaten

Gemeinsame Aktivitaten

Individuelle Aktivitaten

Kommunikation

Tradition, Feste

Zeit- und Energieeinsatz fur die Familie

Rhythmen

Aktivitat/Entspannung (Tagesrhythmus)

Schlafen/Wachen

Arbeit/Freizeit

Orientierung auf Vergangenheit, Gegen-
wart, Zukunft

Zeitplanung, Strukturieren

Planlos, unstrukturiert leben

Entwicklungsstufen der Angehérigen

Geistige Anregungen

Kunst/Musik/Theater

Literatur

Diskussion/Argumentation
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Erholung Einladungen/Zusammenkiinfte

Alleinsein

Naturgenuss

Sport/Kérperbau

Basteln/Hobbys

Praktische Tatigkeiten

Fernsehen/Film

Spiel/Vergniigen

Praktizieren der Religion Art der Religion

Religidse Rituale/Feste

Problemsituation Widerspriichliche Interpretation der Rollen

Unterschiedliche Ansichten Giber Familien-
pflichten

Widersprichliche individuelle Lebensmus-
ter

Widersprichliche Tagesrhythmen

Entgegengesetzte Werte und Interessen

Unflexible Lebensmuster (wenig Anpas-
sung)

Zu wenig Struktur/Organisation

Zu viel Struktur/Organisation

Systemerhaltung Interaktionssystem

Struktur/Ziel Ziel, Nutzen der Bindung

Kriterien der Zugehdorigkeit

Machtverteilung (wer entscheidet was

Rollen/Lebensmuster N
Uber wen?)

Verteilung der Verantwortung

Problemsituation Fehlende Koordination

Widersprichliche Erwartungen

Abhangigkeit

Rollenzwang

Misshandlung

Kohéarenz Familiensystem

Verbundensein Gemeinsame Familienidentitat

Sorge um die anderen

Anschluss an die anderen

Energieeinsatz

Kommunikation (verstehen, sich zu verste-
hen geben)

Geborgenheit

Genuss von Kunst/Musik

Naturverbundenheit

Wertschéatzung von Gegenstanden/Sym-
bolen

Abhéngigkeit/Unabhéngigkeit

Gemeinsame Interessen

Gegenseitige Anteilnahme am Erleben der
Umwelt
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Geteilte Ressourcen

Werte/Einstellungen

Gemeinsame Werte

Tradition/Kultur

Rollenverstandnis

Rituale und Symbole der Familie vertreten

Problemsituation

Arger tiber ungerechte Erwartungen

Wertekonflikte

Fehlende Toleranz

Ausnutzung

Fehlende Loyalitat

Kohéarenz Interaktionssystem

Vernetztsein

Emotionelle Bindung

Einverstandnis mit der Rolle

Gegenseitige Verpflichtung

Missverstandnisse

Unfreiwillige Unterdriickung der eigenen
Bedurfnisse

Misshandlungen /Gewalt

Individuation Familiensystem

Familie

Forderung von Wachstum

Verstandnis fir unterschiedliche Auffas-
sungen

Neue Erfahrungen

Neu erworbene Erkenntnisse durch:

Arbeit und Gestaltung

Schulung/Ausbildung

Soziale Aufgaben

Politische Aktivitaten

Sportliche/kunstlerische Leistungen

Dienste fur andere

Selbstverwirklichung

Vernetztsein

Erkenntnisse durch:

Mitmenschliche Beziehungen

Meinungsaustausch

Familienaufgaben

Selbstentwicklung

Austausch mit der Umwelt

Erkenntnisse durch:

Information

Literatur/Kunst/Medien

Reisen/Kulturen erforschen

Naturverbundenheit

Situationen

Erkenntnisse durch:

Alltag

Menschliche Entwicklung

Wichtige Erlebnisse

Krankheit/Leiden

Schicksalsschlage

Philosophie und Ideologien

Erkenntnisse durch:
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Suche nach Sinn des Lebens

Religiése, philosophische Orientierungen

Ideologische Bewegungen

Prufung der Werte

Problemsituation

Keine Individuation

Bedrohung der Stabilitat/Angst

Krisen

Sucht

Isolation

Systemanderung Familiensystem

Wertanderungen

Situationsbedingte Anderungen

Anderungen in menschlichen Beziehun-
gen

Rollenanderungen

Umweltanderungen

Wertanderungen in Angehdérigen

Ressourcen fir Anpassung

Flexible Ansichten/Lebenseinstellung

Unterstlitzende Mitmenschen

Starke Kohéarenz

Materielle Mittel

Bildung/Lernfahigkeit

Bewahrte Anpassungsstrategien

Glaube/Halt/Zuversicht

Probleme mit Systeménderungen

Unbeugsame Werte der Systemerhaltung

Rigide Rollen und Einstellungen der Ange-
horigen

Verlust der Koharenz und Selbstvertrauen

Fehlende Individuation

Angst um die Stabilitat

Inkongruenz mit der Umwelt/Mitmenschen
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