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Wochen nach deren Abschluss wird bei
allen Bewohnerinnen und Bewohnern das
nonverbale Ausdrucksverhalten per Video
erfasst. Die Auswertung der Videoaufzeich-
nungen erfolgt mit dem Facial Action Co-
ding System, das eine differenzierte Be-
schreibung der Mimik sowie die Zuord-
nung mimischer Ausdrucksmuster zu
gezeigten Basisemotionen ermdglicht. Zur
Einschitzung des emotionalen Ausdrucks

Bei den an der Intervention beteiligten
Mitarbeitern wird die indirekte Auswir-
kung auf die von den Pflegenden empfun-
dene Arbeitsbelastung getestet. Mit Hilfe
der deutschen Fassung des Maslach-Bur-
nout Inventory (MBI-D)
Aspekte emotionale Erschopfung, Betrof-
fenheit und Depersonalisierung jeweils
kurz vor und einige Woche nach Abschluss
der Intervention erhoben (vgl. Dornheim
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Kinder und Jugendliche als pflegende Angehoérige
Eine Untersuchung zu Bedeutung und Konstruktion familialer Pflege,
welche von Kindern und Jugendlichen erbracht wird

Wilfried Schnepp, Sabine Metzing

= Hilfeleistungen im Fall von Krankheit und Pflegebe-
dirftigkeit werden zu groBen Teilen von nahestehenden
Angehorigen erbracht, und es ist zu erwarten, dass zu-
kiinftig immer gréBere Teile der Versorgung und Betreu-
ung in die hdusliche Umgebung verlagert werden. Bei
wachsender Zahl deutschsprachiger Forschungsarbeiten
zur Situation erwachsener pflegender Angehdériger, ist
hierzulande nahezu nichts liber Art und Umfang der
Unterstiitzung und Pflege durch Kinder und Jugendlichen
bekannt. Diese Liicke zu schlieB3en, ist Ziel dieser Studie,
die in zwei Untersuchungsabschnitte gegliedert ist. Im er-
sten Untersuchungsabschnitt werden halbstrukturierte,
leitfadengestiitzte Interviews gefiihrt, um Einsicht in die
Situation von pflegenden Kindern und Jugendlichen zu
gewinnen, Art und AusmaB der von ihnen geleisteten
Unterstiitzungs- und Pflegeaufgaben zu analysieren und
ihre spezifischen Bediirfnisse zu ermitteln. Im zweiten
Untersuchungsabschnitt soll ein standardisiertes Instru-
ment entwickelt werden, mit dem das Phanomen pflegen-
der Kinder und Jugendlicher beschrieben und quantifi-
ziert werden kann.

Ein grofer Teil an Hilfeleistungen wird im
Fall von Krankheit und Pflegebediirftigkeit

vom familialen und sozialen Netz, in der
Regel von den nahe stehenden Angehori-

= In Germany there is hardly anything known about the situa-
tion of children and teeanagers who are involved into the care
of their relatives.The aims of this project are a) to get insight
into the familial and personal situation of children and teean-
gers as care givers, b) to analyse the kind and extend of caring
activities they provide, and to identify their specific needs, as
well as c) to develop an assessment instrument in order to quan-
tify the number of young carers.

gen erbracht. Das Ausmaf3 ihrer Leistungen
ist immens: Europaweit werden ca. drei
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Viertel der Pflegebediirftigen von ihren An-
gehorigen betreut (Jani-Le Bris 1993). Zu-
kiinftig diirfte sich diese Situation noch
verschirfen: mit der zu erwartenden weite-
ren Beschrinkung stationdrer Kapazititen
und Verminderungen der Krankenhausver-
weildauer werden immer groflere Teile der
Versorgung und Betreuung in die hius-
lichen Umgebung verlagert und verbunden
damit zusitzliche Aufgaben auf Familien
und soziale Netze zukommen. Inwieweit
sie dort auf hinreichend tragfihige Re-
ssourcen stoflen, ist indes eine offene Frage.
Zwar zeigen Familien bei der Bewiltigung
all dessen grofle Flexibilitit und Anpas-
sungsfihigkeit: wie die Literatur zeigt,
scheinen sie, einem »Schwamme« #hnlich,
ihre Unterstiitzungsleistungen anlassge-
bunden enorm ausweiten und vor allem in
Krisenzeiten enorme Hilfepotenziale mo-
bilisieren zu konnen (Gerhardt/Friedrich
1982). Auf der anderen Seite aber zeigen
sich Grenzen. Sie treten vor allem bei lang
andauernder Beanspruchung — wie sie mit
chronischer Krankheit und dauerhafter
Pflegebediirftigkeit einher geht — zu Tage,
weil die Hilfepotenziale auf Dauer gestellt
an einen Punkt gelangen kénnen, an dem
sie auseinander brechen und Familien dazu
neigen, ihr Adaptionsvermdgen zu iiberla-
sten (Blinkert/Klie 1999). Seit einigen Jah-
ren wichst die Zahl deutschsprachiger For-
schungsarbeiten zu Belastungsfaktoren,
tragfihigen Ressourcen und zum Adap-
tionsvermogen  pflegender Angehoriger,
wobei diese vorrangig die Situation er-
wachsener pflegender Angehoriger, be-
sonders die der Frauen, fokussieren (Brk-
cker et al. 1988; Dallinger 1997; Jansen
1999; Kruse 1994). Andere Gruppen pfle-
gender Angehoriger sind hierzulande un-
zureichend untersucht, dies gilt besonders
fiir Kinder und Jugendliche, iiber deren Si-
tuation als pflegende Angehorige in
Deutschland nahezu nichts bekannt ist.

Zielstellung

Ausgehend von der These, dass Kinder und
Jugendliche auch in Deutschland eine nicht
unerhebliche Rolle bei der Bereitstellung
familialer Hilfen spielen und zuweilen
sogar die Hauptlast und Verantwortung
tragen, besteht die Zielsetzung des Vorha-
bens darin:

® Einsicht in die familiale und personliche
Situation von Kindern und Jugendlichen
als pflegende Angehorige zu erlangen,

® Art und Ausmaf$ der von ihnen geleiste-

ten Unterstiitzungs- und Pflegeaufgaben zu
analysieren und ihre spezifischen Bediirf-
nisse und Problemlagen zu ermitteln sowie
B ein Instrument zu entwickeln, mit dem
das Phianomen pflegender Kinder und Ju-
gendlicher beschrieben und quantifiziert
werden kann.

Methodisches Vorgehen

Die Studie besteht aus zwei Untersu-
chungsphasen. Nachdem die Durchfiih-
rung der Studie durch die Ethikkommis-
sion des Instituts fiir Pflegewissenschaft der
Universitdt Witten/Herdecke genehmigt
wurde, werden im ersten Untersuchungs-
abschnitt Daten mittels halbstrukturierter,
leitfadengestiitzter Interviews erhoben. Der
Interviewleitfaden orientiert sich an den
Erkenntnissen der angloamerikanischen
Forschungsliteratur. Im Fokus der Inter-
views stehen Kinder und Jugendliche sowie
ihre nichsten Angehorigen. Im zweiten
Untersuchungsabschnitt wird ein Erhe-
bungsinstrument in Form eines standardi-
sierten Fragebogens entwickelt. Das Erhe-
bungsinstrument soll im Sinne einer Popu-
lationsbeschreibung sensibel sein und
Umfang, Ausprigung und Verteilung des
zu untersuchenden Phidnomens spezifisch
messen konnen (Bortz/Doring, 1995: 369
ff). Als Items dienen die Ergebnisse aus der
Analyse der Interviews.

Zu erwartende Ergebnisse

Folgende Ergebnisse dieser Studie sind zu
erwarten:

® Einblick in ein Forschungsgebiet, das
bislang in Deutschland kaum Beriicksichti-
gung gefunden hat und Erarbeitung einer
empirischen Basis fiir weitere Forschungen
u Beschreibung der Situation pflegender
Kinder und Jugendlicher in Deutschland
und Analyse der Faktoren, die bei der Kon-
struktion entsprechender familialer Pflege-
arrangements intervenierenden Charakter
haben

® Darstellung der Auswirkungen, die die
Pflegerolle auf die Kinder und Jugend-
lichen hat

® Entwicklung eines Erhebungsinstru-
ments zur Ermittlung der Anzahl pflegen-
der Kinder und Jugendlicher

® Hinweise zur anstehenden Entwicklung
und Durchfithrung professioneller Inter-
ventionen unter Berticksichtigung spezifi-
scher Bediirfnislagen und dem deutschen
Versorgungskontext
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