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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Hintergrund: Steigende Zahlen von Jugendlichen und Kindern mit einer chronischen Er-
krankung und/oder Behinderung in Deutschland fuhren gleichermaf3en zu einer steigenden
Zahl an gesunden Geschwistern. Die gesunden Geschwister dieser Kinder gelten allgemein
als ,Schattenkinder” und wurden in der Forschung bislang im Verhaltnis zu anderen Ziel-

gruppen nur wenig beachtet.

Vorliegende Studien belegen, dass chronische Erkrankungen oder Behinderungen von Kin-
dern Auswirkungen auf das familidre System haben und auch die Entwicklung der gesun-
den Geschwister maf3geblich beeinflussen konnen. Diese Auswirkungen kdnnen sowohl
negativer als auch positiver Art sein. Je nach Grunderkrankung und/oder Behinderung des
Geschwisters zeigen sich unterschiedliche Risikofaktoren und Belastungssituationen. Die
Spannweite reicht von gestéarkten Jugendlichen mit einer hohen Toleranz und Empathie bis
hin zum sozialen Riickzug aus dem Umfeld. Die bestehenden Forschungsergebnisse sind
hierbei insbesondere in der Risikoforschung und der Interaktionsforschung verortet. Die
Rekonstruktion der sozialen Netzwerke wurde bislang in der Forschung kaum beachtet o-
der bertcksichtigt, obgleich die sozialen Beziehungen und die Bedeutung der sozialen Un-

terstiitzung mafgeblich die Entwicklung der Jugendlichen beeinflussen.

Fragestellung: Die vorliegende Arbeit zielte auf die Rekonstruktion der sozialen Netzwerke
von gesunden Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Be-
hinderungen ab, diese Jugendlichen stehen im Mittelpunkt der Betrachtung. Ziel war es, die
Gestalt der sozialen Netzwerke aufzuzeigen und mafgebliche Faktoren zur Netzwerkbe-
schreibung zu erarbeiten. Darliber hinaus sollten Ansatzpunkte von sozialer Unterstiitzung
in den sozialen Netzwerken der gesunden Jugendlichen identifiziert werden. Diese Arbeit
hat aufgrund der Ausgangslage die Zielsetzung, einen Beitrag zur Grundlagenforschung zu
leisten, Parameter zur Bestimmung der sozialen Netzwerke zu ermitteln und die sozialen

Netzwerke anhand der identifizierten Parameter zu rekonstruieren.

Methode: Zu Beginn erfolgte eine ausfihrliche Literaturrecherche, die in Kombination mit
einer explorativen qualitativen Studie (Studie 1) zur Bildung von Hypothesen eingesetzt

wurde. Die Hypothesentestung erfolgte in der quantitativen Studie (Studie 2).



Zusammenfassung

Fur die explorative qualitative Studie (Studie 1) wurde ein problemzentriertes leitfadenge-
stutztes Interview (Witzel, 1982; Juttemann 1985) mit der Erstellung einer Ecomap (abge-
wandelt nach Pantucek, 2009) kombiniert. Befragt wurden fiinf Jugendliche und jeweils ein
dazugehoriges Elternteil. In einer Familie wurde ausschlief3lich ein Jugendlicher befragt.
Die Auswertung erfolgte zum einen als deskriptive Beschreibung der entstandenen
Ecomaps und zum anderen anhand der Inhaltsanalyse nach Mayring (2016) und wurde mit
MAXQDA 2010 kodiert. Ergebnis der Inhaltsanalyse war die Ableitung von Hypothesen zur
Testung in der quantitativen Studie (Studie 2).

Als Studie 2 wurde eine quantitative Querschnittsstudie mit einer Anfallsstichprobe durch-
gefuhrt. GroRe und Umfang, Homogenitat, Symmetrie und Dichte der Netzwerke wurden
als zentrale Faktoren zur Bestimmung der Netzwerke in Verbindung mit der Messung von
sozialer Unterstitzung erhoben. Die Art der Beziehungen zwischen den gesunden Jugend-
lichen und ihren Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen
wurde ebenso erhoben wie die Auspragung der freundschaftlichen Beziehungen. Teil der
Analyse waren auch die Freizeitgestaltung der Jugendlichen und die Ubernahme von Ver-
antwortung in Bezug auf eigene schulische Angelegenheiten. Die wahrgenommene ge-
sundheitliche Lebensqualitat wurde ebenso einbezogen und war Bestandteil der Hypothe-

sen.

Insgesamt lagen n =194 vollstandige Befragungen vor. Nach einer Bereinigung des Daten-
satzes wurden n=163 Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen oder mit gesunden Geschwistern in die Auswertung einbezogen.
Diese verteilten sich mit n =101 auf Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkran-
kungen (n=51) oder Behinderungen (n=50) sowie auf 62 Jugendliche mit gesunden Ge-
schwistern aus der Kontrollgruppe. Eine Paaranalyse/Poweranalyse konnte aufgrund von
fehlenden Effektstarken nicht durchgefiihrt werden. Die Auswertung erfolgte uni- und biva-

riat mittels ANOVA. AuRerdem wurden die Effektstarken anhand des Cohen’s d bestimmt.

Ergebnisse: Studie 1: Insgesamt wurden mehrere Parameter identifiziert, die fur die Re-
konstruktion der sozialen Netzwerke von wesentlicher Bedeutung waren. Die wahrgenom-
mene Erwartungshaltung der Eltern in Bezug auf die Schulnoten und die Unterstitzung bei
den Hausaufgaben und beim Lernen pragen die Lebenswelt der Jugendlichen gleicherma-
Ren. Die unterschiedlichen Beziehungen innerhalb der Familie, zum einen zu den Ge-
schwistern mit einer Erkrankung und/oder Behinderung aber auch zu den eigenen Freun-

den sind gleichfalls fester Bestandteil der sozialen Netzwerke.



Zusammenfassung

Studie 2: Durch die Hypothesentestung wurden verschiedene Anhaltspunkte identifiziert.
Bei der Erhebung der klassischen Netzwerkdimensionen konnten keine Hinweise auf
unterschiedliche Netzwerkdimensionen der Kernfamilie und des gesamt Netzwerks aufge-
zeigt werden. Lediglich ein Unterschied im sozialen Umfeld war ablesbar. Ansatzpunkte zur
Unterscheidung wurden in der Anzahl der Personen auf3erhalb der Kernfamilie gefunden,
die bei den Jugendlichen mit gesunden Geschwistern mit einer schwacheren sozialen Un-
terstiitzung einhergingen. Es konnten keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich der so-
Zialen Kompetenz als positive Folge bei den gesunden Geschwistern nachgewiesen wer-

den. Auch eine héhere Bedeutung von Haustieren konnte fir sie nicht ermittelt werden.

Die Analyse der unterschiedlichen Beziehungen ergab, dass Unterschiede in der Auspra-
gung der Beziehung zwischen den Geschwistern mit einer Erkrankung und/oder Behinde-
rung und den gesunden Geschwistern sowie der Kontrollgruppe konnten nicht nachgewie-
sen werden. Die Beziehungen waren gleichermal3en intensiv wie die Beziehungen der Ju-
gendlichen aus der Kontrollgruppe, ein Unterschied konnte nicht nachgewiesen werden.
Auch Unterschiede in den Aussagen uber die Qualitat der Beziehungen wurden nicht iden-

tifiziert.

In Bezug auf die schulischen Aufgaben und die Verantwortungsibernahme ergab sich
insbesondere bei der Verantwortung fur die Ubergreifende schulische Laufbahn Hinweise
auf eine gesteigerte Abgabe der Verantwortung von den Eltern hin zu den Jugendlichen mit
Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen erkannt. Es wurde
angedeutet, dass sich die Eltern deutlich weniger fir die Noten interessierten als bei Ju-
gendlichen aus der Kontrollgruppe. Im Kontrast hierzu fragten jedoch insbesondere Ju-
gendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen die Eltern bei der Erledigung

der Hausaufgaben um Hilfe.

Die Freizeitgestaltung der Jugendlichen mit gesunden Geschwister wies im Vergleich zu
den Jugendlichen mit Geschwistern mit chronische Erkrankungen und/oder Behinderungen
eine starkere Intensitat auf. So gaben Jugendliche mit gesunden Geschwistern haufiger an,
Freizeitaktivitaten auszuiiben. Uberdies zeigte sich, bei Jugendlichen mit Geschwistern mit
einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung, dass die Bedeutung der Freunde mit
steigender Anzahl der Freizeitaktivititen abnahm. Dieser Effekt konnte bei Jugendlichen

aus der Kontrollgruppe nicht beobachtet werden.



Zusammenfassung

Die wahrgenommene gesundheitliche Lebensqualitat beider Gruppen unterschied sich

nicht.

Diskussion der Ergebnisse: Die qualitativ explorative Studie zeigte, dass die unter-
suchten sozialen Netzwerke sich insbesondere hinsichtlich der Anzahl der Alteri im sozialen
Umfeld unterschieden. Weiterhin wurde deutlich, dass die Jugendlichen eine engere Bezie-
hung zu ihren Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung an-
gaben als dies die Eltern wahrnahmen. Dieses Ergebnis stand im Gegensatz zu der Aus-
sage von Hackenberg (2008) und Taylor et al. (2008). In Bezug auf das Freizeitverhalten
gaben die Jugendlichen eine Vielzahl an Freizeitaktivitaten an. Viele Jugendliche mit Ge-
schwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung waren nahezu jeden
Tag eingebunden. Badnjevic (2008) und Stoneman et al. (1993) belegte in ihren Studien
eher einen Riickzug aus dem sozialen Netzwerk, da die Jugendlichen mit Stigmatisierung
und Ausgrenzung durch Peers konfrontiert wiirden. In den Interviews mit den Geschwistern
zeigte sich, dass die Jugendlichen von Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung von den Eltern eher einen geminderten Erwartungsdruck in Bezug
auf die schulischen Leistungen erlebten. Trdster (1999) und Knees (2003) postulierte hin-
gegen, dass die Jugendlichen eher einem hdheren Erwartungsdruck durch die Eltern aus-
gesetzt sind. Die Jugendlichen berichteten ebenfalls von einer htheren eigenverantwortli-
chen Problemldsung sowie von einer ausgepragten sozialen Kompetenz. Diese Erkenntnis
findet sich auch in anderen bereits vorliegenden Studien wieder (Kanning, 2009). Die wahr-
genommene gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Jugendlichen mit Geschwistern mit
einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung wurde von den Jugendlichen durch-
weg identisch zu der Lebensqualitéat von Jugendlichen mit gesunden Geschwistern einge-

schatzt. Zu diesem Aspekt liegen bislang keine vergleichbaren Studien vor.

Quantitative Studie: In Bezug auf die Dimensionen der sozialen Netzwerke zeigte sich,
dass sich das Umfeld der Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung von den Jugendlichen mit gesunden Geschwistern aus der Kontroll-
gruppe unterschied (p=.050). Das soziale Umfeld der Jugendlichen mit einem Geschwister
mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung war kleiner. Weder in der Kernfa-
milie (p=.678) noch im gesamten Netzwerk (p=.056) lagen Unterschiede vor. Auch hinsicht-
lich der Symmetrie (p=.540), der Dichte (p=.269) und der Homogenitat waren die Untersu-
chungsgruppen nicht unterscheidbar. Eine intensivere Beziehung konnte zwischen den Ge-
schwistern nicht ermittelt werden, auch wenn ein kleiner klinischer Effekt mit Cohens d

(d=.241) nachgewiesen wurde. Dies bestatigt die Studie von Hackenberg (2008) und Taylor
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et al. (2008). In Bezug auf die Freizeitaktivitaten zeigte sich, dass die Anzahl der Aktivitaten
zwischen der Experimental- und der Kontrollgruppe gleich waren (p=.070). Bei der Bedeu-
tung der Aktivitdten in Korrelation zu der Haufigkeit wurde ermittelt, dass die Geschwister
der Experimentalgruppe den Aktivitaten bei haufiger Austibung mehr Bedeutung beimes-
sen als dies die Jugendlichen aus der Kontrollgruppe taten (p=.009). Hier konnten die Er-
gebnisse aus der qualitativen Studie (Studie 1) bestatigt werden, da hier von einer hohen

Auslibung ausgegangen wurde.

Bei schulischen Themen zeigte sich, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen
Erkrankungen und/oder Behinderungen in Bezug auf ihre schulischen Verpflichtungen (Ler-
nen und Hausaufgaben) nicht selbststéandiger sind als Jugendliche aus der Kontrollgruppe
(p=.245). Bei der Unterstutzung durch die Eltern wurde ermittelt, dass die Jugendliche mit
einer chronischen Erkrankung eines Geschwisters nahezu doppelt so oft ihre Eltern um
Unterstlitzung baten (p=.000). Dieses Ergebnis stand im absoluten Gegensatz zu den Aus-
sagen von Troster (1999) und Knees (2003), belegte jedoch die Ergebnisse der qualitativen
Studie. In Bezug auf die elterlichen Erwartungen zeigte sich, dass Jugendliche mit Ge-
schwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung eine verminderte Er-
wartungshaltung der Eltern in Bezug auf schulische Leistungen wahrnahmen (F (2,160)
=3.70, p= 027, n?>=.044). Beim Vergleich der sozialen Kompetenz zeigte sich keine starkere
soziale Kompetenz als bei den Jugendlichen mit gesunden Geschwistern (F (2,160) =1.73,
p=.180, n?=.021). Dieses Ergebnis wich somit deutlich von den Erkenntnissen aus der qua-
litativen Studie ab. Bei der Bedeutung der Haustiere wurde kein Unterschied zwischen der
Experimental- und der Kontrollgruppe wahrgenommen (p=.608). Zum Abschluss wurde die
wahrgenommene gesundheitliche Lebensqualitat untersucht. Auch hier konnte kein Unter-
schied zwischen den beiden Gruppen ermittelt werden t (156,0)=0.82, p=.414, d=.13).

Schlussfolgerung: Die Studie liefert Hinweise darauf, dass die Zielgruppe der Jugendli-
chen mit Geschwister mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung weiterhin
die Schattenposition im Familiengeflecht einnimmt. Um Jugendlichen mit Geschwistern mit
chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen ein unterstitzendes soziales Netz-
werk zu erméglichen, ist es vor allem notwendig, dass die Jugendlichen in den Mittelpunkt
von wissenschaftlichen Betrachtungen riicken und somit den Praktikern die Mdglichkeit ge-
ben, weitere Hilfsangebote zu entwickeln und die bereits bestehende Struktur auszubauen.
Weiterhin ist der Aufbau eines flachendeckenden Netzwerks von Vereinen und Verbanden
zu fokussieren, um den Jugendlichen im Bedarfsfall die konkrete Unterstiitzung nutzbar zu

machen.
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Diese Studie ermdglicht einen vertieften Blick in die sozialen Netzwerke von Jugendlichen
mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung und zeigt kon-
krete Implikationen fur die Forschung und die Praxis auf. Neben dem Aufbau eines flachen-
deckenden Netzwerks von Verbanden und Vereinen zur konkreten Unterstiitzung von Ju-
gendlichen, stehen die Sensibilisierung von beispielsweise Arzten, Lehrkraften und Sozial-
arbeitern im Fokus. Es werden u.a. konkrete Ansétze zur Erhebung von Ecomaps fir Schul-
arzte oder Ausweitungen von bestehenden Programmen aus verwandten Bereichen aus-

gearbeitet.



Problemstellung

1 Problemstellung

Der Terminus ,unterstitzende Geschwister” beschreibt die Gruppe von Kindern und Ju-
gendlichen, die Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen sind. Dem vom Robert-Koch-Institut erhobenen Kinder- und Ju-
gendgesundheitssurvey (KiGGS) zufolge leidet mindestens jedes achte Kind in Deutsch-
land an einer chronischen Gesundheitsstérung (Kamtsiuris, Atzpodien, Ellert, Schlack, &
Schlaud, 2007). In einer weiteren aktuellen Jugendstudie der DAK Niedersachsen ergab
sich, dass in Niedersachsen sogar jedes vierte Kind betroffen ist. Allerdings liegen deutliche

Unterschiede in den einzelnen Regionen von Deutschland vor (Greiner et al., 2018).

Obwohl insgesamt eine starke Belastung der Familien nachgewiesen wurde (Morgenstern
et al., 2015), hat sich die Forschung bisher kaum mit der Gruppe der Jugendlichen mit
Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen befasst. Angesto-
Ben durch unterschiedliche Initiativen ist aktuell jedoch eine Veranderung zu beobachten.
Weitere wissenschaftliche Arbeiten befassen sich sowohl mit der Risikoforschung (Entwick-
lungsgefahrdung und psychosoziale Anpassung) als auch mit einer interaktionsorientierten
Forschung zu Einstellungs- und Verhaltensaspekten von Geschwistern (Troster, 1999).
Diese Forschungsarbeiten weisen tUberwiegend nach, dass zwischen Kindern mit gesun-
den Geschwistern und Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung Unterschiede in den Verhaltensweisen im Allgemeinen, beispiels-
weise werden Warme und Nahe in der Beziehung intensiver gelebt, wahrend klassische
Konflikte seltener ausgetragen werden (Rossiter & Sharpe, 2001; Vermaes, van Susante &
van Bakel, 2012) und besonders im Umgang mit Problemen und gewahlten Copingstrate-
gien bestehen (Houtzager, Grootenhuis, Hoekstra-Weebers, & Last, 2005). In der Literatur
finden sich zudem Hinweise auf eine Vielzahl an positiven Effekten, wie eine hdhere soziale
Kompetenz vor, die mit der Erkrankung eines Geschwisterkinds verbunden sein kdnnen
(Schmid, Spiel3l, & Cording, 2005). Allerdings liegen noch keine Befunde vor, welche kon-
krete Aussagen zur Gestalt der sozialen Netzwerke der Jugendlichen mit Geschwistern mit

einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung erlauben.

Die vorliegende Arbeit hat zum Ziel, erganzend zur Risiko- und Interaktionsforschung den
Blickwinkel um eine netzwerkorientierte Perspektive zu erweitern. Die Zielgruppe der ge-
sunden Geschwister wird auf die Gestalt inrer Netzwerke hin untersucht. Hierbei ist beson-
ders relevant, vertiefte Informationen Uber die sozialen Netzwerke der Geschwister zu ge-
winnen. Insbesondere ist das Ziel der Arbeit, die Nahe zu Familienangehérigen und die

helfenden Personen im Netzwerk zu analysieren und die Auswirkungen und Einfliisse auf
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die Gestaltung der sozialen egozentrierten Netzwerke zu ermitteln. Hierzu zéhlen die Netz-
werkstruktur (Gr6Re und Dichte des Netzwerks, Anzahl und Starke der Beziehungen zu
den Alteri). Weitere Parameter der Netzwerkstruktur, wie die Netzwerkstrategie, Netz-
werkféhigkeit oder die Netzwerkeffekte, werden in dieser Arbeit erst einmal nicht betrachtet
(Hollstein & Straus, 2006) und sollten in zukinftigen Studien beleuchtet werden.

Im Gegensatz zu den meisten bestehenden Forschungsarbeiten wird in der vorliegenden
Arbeit die Subjektsicht von den Jugendlichen selbst rekonstruiert. Durch diese Vorgehens-
weise werden Informationen direkt und ohne zeitlichen Versatz gewonnen. Zum Vergleich
mit bestehenden Studien wird in der explorativen Vorstudie auch die Einschatzung der El-
tern erhoben.

Diese Arbeit beginnt mit einer theoretischen Einfihrung zur Gestalt von sozialen Netzwer-
ken von Jugendlichen im Allgemeinen. Es folgt ein Einblick in die Entwicklungspsychologie
von Jugendlichen mit der notwendigen Begriffsbestimmung. Zum Ende des theoretischen
Teils wird vertieft auf die Lebenssituationen von Familien mit einem Geschwister mit chro-
nischen Erkrankungen und/oder einer Behinderung eingegangen. Im Fokus der Ausfihrun-
gen stehen insbesondere die gesunden Geschwister dieser Familien. Es folgten die Erlau-

terungen zur methodischen Vorgehensweise.

Um die Rekonstruktion der sozialen Netzwerke von Jugendlichen mit Geschwistern mit ei-
ner chronischen Erkrankung und/oder Behinderung zu rekonstruieren werden in dieser Ar-
beit zwei aufeinander aufbauende Studien durchgefihrt. Begonnen wird mit einer explora-
tiven qualitativen Studie (Studie 1), welche auf die Identifikation der Besonderheiten von
sozialen Netzwerken der gesunden Geschwister abzielt. Auf diesen Ergebnissen aufbau-
end erfolgt die Ableitung von Hypothesen, welche die Besonderheiten der sozialen Netz-
werke aufgreifen. Die quantitative Studie (Studie 2) hat zum Ziel die aufgestellten Hypothe-
sen zu testen. Durch eine Diskussion und anschlieBende Einordnung in die Literatur werden
die bestehenden Forschungsarbeiten in Beziehung zu dieser Studie gesetzt. Abschliel3end
erfolgt die Ableitung von Implikationen fir die Praxis und weitere Ansatzpunkte flir die For-

schung.
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2 Theorie und Forschungsstand

Die Rekonstruktion der sozialen Netzwerke von Jugendlichen mit Geschwistern mit chroni-
schen Erkrankungen und/oder Behinderungen lasst sich durch eine Netzwerkanalyse des
sozialen Umfelds vornehmen. Aufgrund der Aktualitét der Forschungsfrage und der gerin-
gen Anzahl an Veroffentlichungen zu diesem Thema wird zu Beginn eine Begriffsbestim-
mung und Definition vorgenommen. Anschliel3end folgt ein Einblick in die entwicklungspsy-
chologische Perspektive, hierbei wird vertieft auf die Besonderheiten des Jugendalters ein-
gegangen und die entsprechenden Entwicklungsaufgaben und deren Bewadltigung darge-
stellt. Es folgen allgemeine Fakten und Hintergriinde von Einstellungen sowie Hinweise auf
die Ausgestaltung der sozialen Netzwerke von Jugendlichen. Im Anschluss erfolgt eine Zu-
sammenstellung von bereits bekannten Auswirkungen auf die familiale Situation von Ju-
gendlichen mit einem Geschwister mit chronischer Erkrankung und/oder Behinderung im

Besonderen.

2.1 Begriffsbestimmungen und Definitionen

2.1.1 Definition Geschwister

Der Begriff ,Geschwister” blickt auf eine lange Tradition zuriick. Er wurde und wird in den
einzelnen Jahrhunderten, aber auch in Ladndern unterschiedlich definiert. So wurden bei-
spielsweise im spaten Mittelalter ausschlieR3lich weibliche Kinder als Geschwister bezeich-
net, erst spater wurden Jungen integriert (Nave-Herz, 2009). Ebenso unterscheidet sich die
Definition je nach Landern oder GesetzmaRigkeiten, abhangig von der Familienform (Mo-
nogamie oder Polygamie). Ubergreifend gilt, dass der Begriff Geschwister allein aus sozio-
logischer Sicht heraus eine soziale Konstruktion ist. Dies bedeutet, dass je nach Kultur
werden unterschiedliche Erwartungen an die Geschwister gestellt werden. So unterschei-
den sich diese beispielsweise nach ihren Geschlechtern und den Aufgaben, welche inner-

halb der Familie tbernommen werden sollen.

Neben den Rollen, welche die Geschwister innerhalb der Familie einnehmen, ist zu Beginn
dieser Studie zu definieren, welche Begriffsbestimmung zugrunde gelegt werden soll. Bei
der Betrachtung des Begriffes ,Geschwister” wird entgegen der klassischen Geschwister-
forschung, in der sich der Terminus ausschlief3lich auf Kinder mit gleichen leiblichen Eltern
bezieht (Cicirelli, 1995), wird der vorliegenden Arbeit die Definition zugrunde gelegt, dass
Geschwister alle Kinder und Jugendlichen sind, die zumindest einen Bruder oder eine

Schwester haben. Ausgegangen wird hier von der Definition von Cierpka (2001), der in
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seinen Arbeiten eine deutlich offenere Definition wahlt, die adoptierte und Pflegegeschwis-
ter mit einschlief3t. FUr diese Arbeit wird zusatzlich die Bedingung festgelegt, dass die Ge-
schwister aktuell im gleichen Haushalt leben.

So werden Geschwister im Rahmen dieser Arbeit wie folgt definiert:

Kinder und Jugendliche, die zumindest einen Bruder oder eine Schwester haben, mit denen
sie im gleichen Haushalt leben, wobei Pflegegeschwister, Halbgeschwister und adoptierte
Geschwister ausdriicklich dazugehoren.

2.1.2 Definition soziale Beziehungen

Soziale Beziehungen lassen sich laut Lenz und Nestmann (2009) in zwei unterschiedliche
Formen unterscheiden: Zum einen werden soziale Beziehungen durch Organisationen ge-
pragt. Hier bleibt bei Ausscheiden einzelner Personen die Organisation weiterhin bestehen.
Zum anderen werden soziale Beziehungen durch Interaktionen gepréagt; hier gibt es kein
Fortbestehen der Beziehung.

Beim Vergleich zwischen Interaktion und sozialen Beziehungen wird deutlich, dass unter
einer Interaktion die Koprasenz von zumindest zwei Personen verstanden wird. Zusatzlich
ist eine Interaktion durch eine zeitlich bestimmte Situation begrenzt (Lenz & Nestmann,
2009). Widmer und Bodemann (2008) zeigen in der Definition von sozialen Beziehungen
andere Parameter auf: Sie unterscheiden soziale Beziehungen in familiare und aul3erfami-
liare Beziehungen. So werden familiare Beziehungen beispielsweise als persénliche und
emotionale Beziehungen gekennzeichnet, die durch unterschiedliche Konstellationen auf-
einander wirken und sich aufeinander beziehen. Hierzu gehdren beispielsweise hetero- o-
der homosexuelle Partner, Eltern zu ihren Kindern, Geschwister und Grof3eltern oder En-
kelkinder.

AuRBerfamiliare Beziehungen hingegen umfassen alle Beziehungen, die keine innere fami-
liaren Beziehungen tangieren. Theisen und Schnurr (2009) nennen beispielsweise freund-
schaftliche Beziehungen oder Beziehungen zu anderen Schilern und Schilerinnen oder

Nachbarn.
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Tab. 1 zeigt die unterschiedlichen sozialen Beziehungstypen nach Wagner et al. (2009) und
ihre Unterteilung nach den Verwandtschaftsverhaltnissen. Auch Lenz und Nestmann (2009)
fuhren eine solche Einordnung und Definition durch.

Tab. 1: Klassifikation sozialer Beziehungen (entnommen aus Wagner et al., 2009, S.84)

Kategorie Beispiele

Innerhalb der Ver- Partnerschaft Ehe

wandtschaft Elternschaft Kinder
Enkel/Ekelin

Urenkel/Urenkelin

Schwiegerkinder

Geschwister Bruder/Schwester

Andere Verwandte Neffen/Nichten
Schwager/Schwagerin

Eltern und Grof3eltern

AulRerhalb der Ver- Informell Nicht eheliche Part-
wandtschaft ner/Partnerinnen
Freunde

Bekannte
Nachbarn

Formell Pflegepersonen
Arzte

Die Beziehungen werden innerhalb der Familie nach dem Status der Beziehung unterschie-
den, auB3erhalb der Kernfamilie hingegen nach informellen und formellen Beziehungen wird
(siehe Tab. 1). Diese Definition von Wagner et al. (2009) wird in dieser Arbeit zugrunde

gelegt und kommt vertieft in der Netzwerkanalyse zur Anwendung.

2.2 Entwicklungspsychologischer Hintergrund

Wahrend des Lebens durchlaufen Menschen unterschiedliche Phasen der Entwicklung. Die
Entwicklungspsychologie beschreibt die jeweiligen Veranderungen, welche sich in den ein-
zelnen Lebensphasen zeigen und beschéftigt sich mit entsprechenden Erklarungsansat-
zen. Zielgruppe dieser Arbeit sind Jugendliche zwischen dem 10. und dem 21. Lebensjahr.
Im Folgenden wird auf die Besonderheiten der Entwicklung dieser Jugendlichen eingegan-
gen. Hierzu wird in einem ersten Schritt die allgemeine Entwicklung der Jugendlichen und

deren Interessen fir Freizeitaktivititen dargestellt. In einem zweiten Schritt werden die
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Probleme bei der Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben und die Bedeutung sozialer Un-

terstiitzung beschrieben.

2.2.1 Entwicklung im Jugendalter

Die Entwicklung im Jugendalter wird durch unterschiedliche Faktoren wie biologische, psy-
chologische oder soziale Veranderungen gepragt. Nach Konrad und Konig (2018) steht im
Vordergrund der biologischen Entwicklung besonders die Erlangung der sexuellen Reife
ebenso wie die neuronale Umstrukturierung des Gehirns. Ausgeldst durch die neuronalen
Veranderungen sind beispielsweise Veranderungen im Sozialverhalten oder auch kognitive
und affektive Veranderungen zu beobachten, welche deutlich tGber die rein biologischen
Veranderungen hinausreichen. So kdnnen sich diese Verédnderungen auf die Risikobereit-
schaft oder die kognitive Kontrolle auswirken.

Uber die biologischen Veranderungen im Jugendalter hinaus miissen sich die Jugendlichen
mit unterschiedlichen Anforderungen und Erwartungshaltungen an ihre Person beschéfti-
gen und einen neuen Umgang finden. Beispielsweise die Akzeptanz der eigenen kérperli-
chen Veréanderungen, die Abnabelung von den Eltern, die Neugestaltung von sozialen Be-
ziehungen zu Gleichaltrigen (romantische Beziehungen) oder die gesteigerte Verantwor-
tung in Bezug auf Entscheidungen in schulischen Angelegenheiten sowie bei der Berufs-
wahl. Die Gestaltung des eigenen Lebens und der eigenen Zukunft sind ebenfalls zentrale
Aspekte in der Entwicklung von Jugendlichen zwischen dem 10. und ca. 20. Lebensjahr
(Eschenbeck & Knauf, 2018). Diese Entwicklungen werden von Havighurst (1953) als Ent-

wicklungsaufgaben definiert.

Havighurst formulierte ein grundlegendes Konzept, welches die Entwicklungsaufgaben von
Menschen in einer bestimmten Phase ihres Lebens beschreibt. In seinen Arbeiten formu-
lierte er fur unterschiedliche Lebensphasen die entsprechenden Entwicklungsaufgaben.
Die Entwicklungsaufgaben erstrecken sich von Sauglingen bis zum spéaten Erwachsenen-
alter. Eine Entwicklungsaufgabe wird nach Havighurst (1953, S.2) folgendermaf3en defi-

niert:

.eine Aufgabe, die in einem bestimmten Lebensabschnitt des Individuums entsteht, deren
erfolgreiche Bewaltigung zu dessen Zufriedenheit und Erfolg bei der Losung nachfolgender
Aufgaben beitragt, wahrend ein Misslingen zu Ungliicklichsein des Individuums, zu Missbil-

ligung seitens der Gesellschaft und Schwierigkeiten mit spateren Aufgaben fihrt.*
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Entwicklungs- Entwicklungs- Entwicklungs-
aufgaben des aufgaben des aufgaben des
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Aufbau von Selbst und sozialer die Berufsrolle Selbstversorgung
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Entwicklung von kontakte Partizipieren: Ent- Ubergang in )
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higkeit zur Nutzung | die Konsu-
von Geld und Wa- | mentenrolle
verantwortete renmarkt

Selbststandige
Teilnahme am
Kultur- und Kon-

Teilhabe

Abb. 1: Idealtypische Darstellung der Entwicklungsaufgaben (entnommen aus Hurrelmann & Quenzel,
2013, S.41)

Zu den grundlegenden Forschungsarbeiten tber die Entwicklungsaufgaben wurden durch
Hurrelmann und Quenzel (2013, S.29 f.) unter anderem fir die Shell Jugendstudie vier psy-

chologische Dimensionen fir die Bewdltigung von Entwicklungsaufgaben im Jugendalter

identifiziert.

Qualifizieren: Hierzu zahlen die Entwicklung intellektueller und sozialer Kompeten-
zen sowie die Ausbildung sozialer Umgangsformen, wie beispielsweise das eigen-
verantwortliche Handeln, gelerntes Wissen anwenden oder schulische Handlungen
nach einem Berufswunsch ausrichten. Nach der Bewaltigung dieser Entwicklungs-
aufgabe sind Jugendliche in der Lage mit unterschiedlichen Sozial- und Leistungs-
anforderungen souveran umzugehen und haben die Voraussetzungen geschaffen,
um einen Schul- oder Ausbildungsabschluss erreichen zu kénnen.

Binden: Die eigene Korper- und Geschlechts- sowie Bindungsidentitat wird entwi-
ckelt und die Jugendlichen beginnen mit der Auseinandersetzung mit dem eigenen
Kdrper. Zudem bauen sie eine ldentitat als Geschlechtsangehdriger auf, l6sen sich
von den Eltern und gehen Freundschaften mit Peers sowie Paarbeziehungen ein,
mit der ldee, ggf. eine Familie zu griinden. Die Entwicklungsaufgabe ist bewaltigt,
wenn die Jugendlichen eine eigene Identitat aufgebaut haben und mit den Veran-

derungen ihres Korpers einen Umgang gefunden haben.
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¢ Konsumieren: Bei dieser Entwicklungsaufgabe finden die Jugendlichen einen kon-
trollierten und bedurfnisorientierten Umgang mit Konsum-, Medien- und Freizeitan-
geboten, das heildt, sie lernen den verantwortungsvollen Umgang mit Medien aber
auch die Regeneration von kdrperlichen und psychischen Kraften. Zudem z&hlen
der Aufbau und die Pflege von engen freundschaftlichen Beziehungen, sowie der
Umgang mit Genussmitteln und Drogen gehdren zu dieser Entwicklungsaufgabe.
Die Bewaltigung dieser besteht darin, einen guten Umgang mit Belastungen im All-
tag zu finden und entsprechend Entlastung und Regeneration der psychischen und
korperlichen Kréfte zu finden.

e Partizipieren: Die Entwicklungsuafgabe beinhaltet die Entwicklung von individuel-
len Werten- und Normsystemen auch in Bezug auf politische Partizipation, sowie
die Entwicklung von Werten und ethischen Prinzipien der eigenen Lebensflihrung.
Ziel ist es, das eigene Verhalten und Handeln in Ubereinstimmung zu bringen und

daraus eine sinnvolle Lebensorientierung zu generieren.

Die Dimensionen der Entwicklungsaufgaben bilden die alltdglichen und klassischen Ent-
wicklungsaufgaben von Menschen, in Bezug auf diese Arbeit, von Jugendlichen ab und
zeigen auf, welche Anforderungen im Allgemeinen an die Jugendlichen gestellt werden.
Uber diese Entwicklungsaufgaben hinweg kénnen zuséatzlich kritische Lebensereignisse
und Alltagsstressoren hinzukommen. Hierbei handelt es sich um individuelle Ereignisse
(Eschenbeck & Knauf, 2018), welche von den allgemeinen Entwicklungsaufgaben abzu-

grenzen sind.

Zur Definition und Abgrenzung der beiden Begriffe filhren Eschenbeck und Knauf (2018)
die folgende Unterscheidung an: Kritische Lebensereignisse beziehen sich beispiels-
weise auf einen Umzug, die Trennung der Eltern, eine schwere Erkrankung oder den Ver-
lust eines Elternteils. Diese Lebensereignisse gelten als einschneidende Ereignisse mus-
sen jedoch nicht zwangslaufig negative Ereignisse sein. Bei den Alltagsstressoren hinge-
gen geht es vielmehr um Ereignisse, welche im Alltag auf die Jugendlichen einwirken. Ge-
meint sind hier eher schwierige Situationen in der Schule, wie Klassenarbeiten, Streitigkei-
ten mit Freunden oder Familienangehérigen, wie Eltern oder Geschwistern. Je nachdem
wie die Jugendlichen mit den Anforderungen umgehen, welche die Entwicklungsaufgaben
beinhalten, entscheidet sich, ob beispielsweise ausreichend Ressourcen fiur die kognitive

Entwicklung und die Stressbewaltigung vorhanden sind.
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2.2.2 Schwierigkeiten bei der Bewaltigung von Entwicklungsaufgaben

Entwicklungsaufgaben stellen an Jugendliche verschiedene Anforderungen, welche zu be-
waltigen sind. Im Zentrum steht hierbei, dass die Jugendlichen die biologischen Verénde-
rungen, Gefihlslagen, neue Denkweisen und Antriebsenergien fur sich zu verarbeiten ha-
ben und gleichermalRen auch auf die Anforderungen und sozialen Erwartungen des Um-
felds reagieren missen. Bei erfolgreicher Bewaltigung dieser Anforderungen und den dar-
aus resultierenden Entwicklungsaufgaben gelingt die Bildung einer Ich-ldentitat. Mal3geb-
lich Einfluss auf die Bewaltigung haben die personellen und sozialen Ressourcen der Ju-
gendlichen (Hurrelmann & Quenzel, 2013). Bei Abweichungen zwischen den wahrgenom-
menen Anforderungen und den Bewaltigungsressourcen kann es entweder zu einer positi-
ven Wahrnehmung kommen (Ressourcen grof3er als Anforderung) oder zu einer negativen
Wahrnehmung, wenn die Anforderung die eigenen Ressourcen Ubersteigt. Eine Folge des
Ungleichgewichts kénnen sowohl Problemverhalten und Stressreaktionen sein (Eschen-
beck & Knauf, 2018). Insgesamt sprechen Hurrelmann und Quenzel (2013) davon, dass
ungefahr zwei Drittel der Jugendlichen den Entwicklungsaufgaben gerecht werden und so-
mit eine positive Personlichkeitsentwicklung folgt. Ein Drittel der Jugendlichen kann die Ent-
wicklungsaufgaben nicht gerecht werden und zeigt ein problematisches Verhalten. Eine er-
folgreiche Bewadltigung der Entwicklungsaufgaben ist dann gegeben, wenn die Jugendli-
chen uber ausreichende personale und soziale Ressourcen verfiigen und somit auf eine
ausreichende Anzahl von Unterstitzungsangeboten zuriickgreifen. Beispielsweise verfi-
gen diese Jugendlichen selbst Uber ausreichende personale Ressourcen wie, ein positives
Temperament, eine musikalische Begabung oder ein positives Selbstbild. In Bezug auf die
sozialen Ressourcen kdnnen beispielsweise eine vertrauensvolle Beziehungen zu den El-
tern oder eine enge Beziehung zu den Geschwistern sein. Insbesondere die sozialen Res-
sourcen kdnnen einen entscheidenden Beitrag zur Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben
leisten, indem Unterstiitzung und Hilfe durch Familienangehdérige, Freunde, Schule oder

Freizeiteinrichtungen geleistet wird.

Blanz et al. (2006, S. 543) beschreiben hierzu die grundlegenden personalen und sozialen
Ressourcen im Kinder- und Jugendalter, die bisher ermittelt wurden (siehe Tab. 2).

Bei dem einen Drittel der Jugendlichen, welche nicht Uber ausreichende Ressourcen ver-
figen, kann es zu problematischen Auspragungen des Verhaltens bei den Bewaltigungs-
versuchen kommen. Das Problemverhalten kann entweder voriibergehend oder von dau-

erhafter Auspragung sein (Hurrelmann & Quenzel, 2013).
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Tab. 2: Personale und soziale Ressourcen im Kindes- und Jugendalter (enthnommen aus Blanz et al.

2006, S. 543)

Personale Ressourcen

Soziale Ressourcen

o Korperliche Kondition

e Positives Temperament (flexibel,
aktiv, offen)

e Uberdurchschnittliche Intelligenz

e Positives Selbstbild

e Begabung (musisch, sportlich)

e Gute Lern-, Reflexions- und Pla-
nungsfahigkeit

¢ Internale Kontrolliberzeugung

e Aktiv-problemlosende Bewalti-
gungsstrategien

e Leistungsmotivation

e Sicheres Bindungsverhalten

e Gute Bindung der Eltern

e Hoher sozialer Status der Eltern

e Familidrer Zusammenhalt

e Auf Selbststandigkeit orientierte Er-
Ziehung

o Enge Geschwisterbeziehung

e Gute Nachbarschaft

o Vertrauensvolle Beziehungen zu
Erwachsenen

e Harmonische Gleichaltrigengruppe

e Guter Freund/ gute Freundin

e Positive Schulerfahrung

o Unterstitzende Systeme (Kirche,

Sportverein)

Hierbei werden durch Hurrelmann und Quenzel (2013) drei unterschiedliche Risikowege

unterschieden:

1. Nach aulRen gerichtetes Problemverhalten (externalisierend): Hierbei handelt
es sich, wenn die Jugendlichen beispielsweise mit Aggressionen gegen andere re-
agieren und somit versuchen ihren Entwicklungsdruck durch Gewalt gegenuber an-
deren Personen oder Gegenstanden entgegen zu wirken. Diese Art der Kompensa-
tion ist jedoch nur kurzzeitig erfolgreich, da die eigentliche Herausforderung nicht
bewiltigt wurde.

2. Ausweichendes Problemverhalten (evadierend): Bei diesem Risikoweg ziehen
sich die Jugendlichen aus der Bewaltigung der Entwicklungsaufgabe zurtick und
wahlen stattdessen beispielsweise suchtgefahrdetes Verhalten, wie den unkontrol-
lierten Konsum von legalen oder illegalen Drogen oder auch haufig wechselnde so-
ziale Beziehungen. Durch dieses Verhalten versuchen die Jugendlichen die Prob-
leme in Bezug auf die eigentliche Entwicklungsaufgabe zu ,vergessen®.

3. Nach innen gerichtetes Problemverhalten (internalisierend): Hier ziehen sich

die Jugendlichen systematisch zurtick, dies kann beispielsweise durch Isolation,
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Desinteresse oder depressive Stimmungen geschehen. Auch selbstverletzendes
Verhalten bis hin zu einem Suizidversuch kann die Folge sein. Die Jugendlichen
richten die Aggressionen vollstandig auf die eigene Psyche und sehen haufig keinen
Losungsweg, um die Entwicklungsaufgabe zu bewaltigen.

2.3 Stressbewaltigung

Bereits Lazarus und Folkmann (1984) erarbeiteten in der transaktionalen Stresstheorie,
dass ein Ungleichgewicht zwischen den Anforderungen und den Bewaltigungsmaoglichkei-
ten negative Auspragungen zu einer Belastung fihren. Neben den bereits beschriebenen
Problemen im Umgang mit den Entwicklungsaufgaben kénnen Ressourcen und Schutzfak-
toren sich auch positiv auf die Entwicklung der Jugendlichen auswirken. Hierbei werden
Ressourcen als Ubergreifende positive Effekte gesehen, welche auf die Entwicklung wirken,
wahrend Schutzfaktoren konkret die Auftretenswahrscheinlichkeit von Stérungen beim Vor-
liegen von Belastungen vermindern (Bengel et al., 2009). Stressbewaltigung definieren La-
zarus und Folkmann (1984, S.141) wie folgt:

,Stressbewaltigung umfasst kognitive und verhaltensbezogene Anstrengungen zur Hand-
habung externer und interner Anforderungen, die von der Person als die eigenen Ressour-

cen beanspruchend oder tberfordernd angesehen werden”

Um eine erfolgreiche Stressbewaltigung anwenden zu kénnen wurden unterschiedliche
Stressbewadltigungsstrategien definiert. Kohlmann und Eschenbeck (2018) unterschieden

in einem Beitrag vier grundlegende Dimensionen von Stressbewaltigungsstrategien:

1. Problemzentrierte vs. emotionszentrierte Strategien: Gegensatz zwischen dem
Waunsch der Problemlésung oder der Suche nach instrumenteller Unterstiitzung und
der Suche nach emotionaler Unterstiitzung oder beispielsweise Entspannung.

2. Anndaherung vs. Vermeidung: Gezielte Suche nach Informationen im Gegensatz
zu Vermeidung oder Bagatellisierung.

3. Engagement vs. Disengagement: Problemlésung, Emotionsregulierung im Ge-
gensatz zu Leugnen, Abmildern oder sozialer Riickzug.

4. Primaére vs. Sekundére Kontrolle: Neue Strategien zur Bewaltigung der Situation
erarbeiten oder im Gegensatz die Anpassung an die aktuelle Situation (Akzeptanz

oder Neubewertung).
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2.3.1 Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung in Familien

Uber die Entwicklungsaufgaben hinaus beschrieb Troster (2005) in seiner Forschung, dass
Kinder und Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Krankheit besonders in
der Familie eingebunden sind und darlber hinaus die chronische Krankheit die Tagespla-
nung bestimmt. Durch die Tatsache, dass die chronische Erkrankung sich auf das gesamte
familiare System auswirkt, wird auch eine Krankheitsverarbeitung der ganzen Familie not-
wendig. In dem Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung nach Troster wird hierbei in drei
unterschiedliche Ebenen unterschieden. Auf der ersten Ebene stehen die potenziellen
Stressoren, hierbei handelt es sich um Stressoren, mit denen die ganze Familie konfron-
tiert ist. Zusatzlich kommt eine zweite Ebene mit den moderierenden und vermittelnden
Prozessen dazu, welche fur die Auswirkungen von Stressoren verantwortlich sind. Auf der
dritten Ebene findet sich die psychosoziale Anpassung, hierbei wird deutlich, wie gut sich
die Familien psychosozial anpasst und den Anforderungen und Belastungen in Bezug auf

die chronische Erkrankung gerecht wird.

Potentielle 3 Moderierende und Psychosoziale
Stressoren vermittelnde Prozesse Anpassung

Chronische Krankhaeit

-‘-J"-—\_._,_,— e

Krankheitskontrolle /
Krankheitsmanagement Individuelle Gesundheitsstatus
Ressourcen des Kindes
Marhaltens- u, Entwick
lungsauffalligkeiten I
Gesundheitsbezogene

e S Lebensqualitat d. Kindes

Anforderungen in der Familidire —> Familidire — Familidre I||
Erziehung und Betreuung Ressourcen Balastung Bewiltigung I|I
Famihenbezogene
Lebensqualitat
Entwicklungsphase f \ I / )/ o
—l = Sonale Soziale Integration
Alterstypische Ressourcen
Entwicklungsaufgaben

Kritische
Lebensereignisse

—]_ e

Bowaltigungsautgaban

Abb. 2: Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung entnommen aus Trdster (2005, S. 65)
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2.3.2 Besondere Bedeutung von sozialer Unterstiitzung

Eine gute Einbindung von Jugendlichen in soziale Netzwerke ermdglicht auch die Bewalti-
gung von kritischen Lebensereignissen und Alltagsstressoren, welche auch Jugendliche
mit eigentlich ausreichenden personalen Ressourcen nicht alleine bewaltigen kénnen. So-
ziale Unterstitzung stellt aufbauend auf sozialen Beziehungen im Allgemeinen die Mdglich-
keit dar, wie Erwachsene und Kinder durch soziale Beziehungen unterstutzt werden. Im
Folgenden wird zunéchst der Begriff der sozialen Unterstiitzung definiert und anschlielend
eine differenzierte Betrachtung unterschiedlicher Formen sozialer Unterstitzung bei Kin-

dern vorgenommen.

Soziale Unterstitzung gilt als eine wichtige Komponente, um die Gesundheit und das Wohl-
befinden im Allgemeinen aufrechtzuerhalten (Klauer, 2009). Der Begriff der sozialen Unter-
stutzung blickt auf eine lange Geschichte zurtick und steht in enger Verbindung mit den
Begriffen des sozialen Netzwerks und der sozialen Integration. Laut Klauer (2009, S. 80)
unterscheidet sich die soziale Unterstitzung besonders durch die ,,...qualitativen Aspekte

von positiver sozialer Interaktion zwischen zwei Personen bzw. in Dyaden.*

Ein Blick in die Literatur verdeutlicht, wie grof3 und vielseitig die Thematik der sozialen Un-
terstitzung ist. Eine Eingrenzung und genaue Beschreibung hat beispielsweise Klauer
(2009) vorgenommen. Er unterscheidet drei Formen von sozialer Unterstlitzung: Die in-
strumentelle Unterstlitzung aulert sich beispielsweise durch materielle oder alltagsprak-
tische Unterstiitzung. Die emotionale Unterstiitzung zeigt sich durch Zuhdéren oder Tros-
ten. Die informationelle Unterstitzung hingegen beschreibt eher die Hilfe zur Selbsthilfe,
beispielsweise das Einholen von Informationen und die Einschatzung von Personen, denen

vertraut wird.

Deutlich differenzierter hat Laireiter (2009) den Begriff definiert. Er beschreibt vier Bedeu-

tungsvarianten des Begriffs der sozialen Unterstlitzung:

e Soziale Unterstiitzung als Ressource beschreibt die reine Verfiigbarkeit von Per-
sonen, die zur Unterstitzung herangezogen werden konnen. Eine direkte Inan-

spruchnahme ist bei dieser Definition nicht notwendig.
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e Soziale Unterstltzung als Information geht Uber die bloRe Ressource, sprich das
Vorhandensein im Netzwerk, hinaus und stellt das subjektive Gefiihl der Unterstutzt-
heit und somit die Wahrnehmung in den Mittelpunkt. Aus dieser Definition wird zu-
dem der Begriff der kognitiven Unterstiitzung gepragt.

e Soziale Unterstlitzung als unterstitzendes Verhalten bezieht sich als auf ein tat-
sachliches Verhalten gegeniiber einer Person.

o Die Variante der sozialen Unterstitzung als Bedirfnisbefriedigung basiert auf der
Annahme, dass von sozialer Unterstitzung immer erst dann gesprochen werden

kann, wenn eine Befriedigung bestimmter menschlicher Bedlirfnisse eingetreten ist.

Aufbauend auf den unterschiedlichen Definitionen und Deutungsrahmen des Begriffs der

sozialen Unterstiitzung nimmt Laireiter (2009) folgende Definition vor:

,o0ziale Unterstiitzung ist in dieser Konzeption ein komplexes Phanomen, dass [sic!] so-
wohl soziale Rahmenbedingungen im Sinne von Personen oder Gruppen von Personen,
die als Ressource zur Verfigung stehen, beinhaltet, wie auch soziale Interaktionen, in de-
nen diese Ressourcen und Hilfen vermittelt werden, wie auch soziale Wahrnehmungen, die
diese dem individuellen Bewusstsein zuftihren und das Gefiihl der Untersttitztheit generie-

ren und zur Bedirfnisbefriedigung beitragen® (Laireiter, 2009, S. 86 f.).

2.3.3 Soziale Unterstitzung im Kindes- und Jugendalter

Obgleich die soziale Unterstiitzung eine wichtige Rolle fir Kinder und Jugendliche spielt,
zeigt die aktuelle Recherche, dass bislang lediglich wenige Studien zur Zielgruppe der vor-
liegenden Arbeit vorliegen. Eine isolierte Betrachtung von sozialer Unterstiitzung ist wenig
zielfihrend, da diese in enger Verbindung mit sozialen Beziehungen, sozialer Kompetenz

und dem sozialen Netzwerk steht.

So zeigt die Studie von van Aken (1994), dass soziale Unterstiitzung maf3geblich zur Bil-
dung sozialer Kompetenzen beitragt und diese wiederum notwendig sind, um soziale Un-
terstutzung verfugbar zu machen. Laireiter und Lager (2006) fihrten in diesem Kontext eine
Studie mit Kindern zwischen 7 und 11 Jahren durch. Bei der Betrachtung der sozialen Un-
terstiitzung ergab sich ein Zusammenhang mit der Kontaktfahigkeit der Kinder. Diese Kin-
der nahmen sowohl mehr psychologische Unterstiitzung in Anspruch, z. B. um besonders

gemocht zu werden als auch mehr instrumentelle Unterstitzung, z. B. um mehr Ratschlage
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zu erhalten. Insbesondere eine hohe Selbstbehauptungsfahigkeit stand in keinem messba-
ren Zusammenhang mit der sozialen Unterstitzung. Bei der Betrachtung von sozialer Un-
terstitzung und der Rolle der Eltern wurde deutlich, dass sich die Intensitat der Beziehung
zur Mutter in Bezug auf die wahrgenommene soziale Unterstiitzung des Kindes nicht auf
deren soziale Kompetenz auswirkte. Die vermittelte soziale Unterstitzung wirkte sich je-
doch auf die Ausbildung der sozialen Kompetenz der Kinder aus. Effekte bei Rahmenpara-
metern wie Geschlecht oder Zusammenleben in einem Haushalt konnten nicht nachgewie-

sen werden.

Neben einer ressourcenorientierten Sichtweise auf den Terminus der sozialen Unterstit-
zung hat sich auch eine belastungsorientierte Sichtweise in der Forschung entwickelt.
Laireiter et al. (2007) fokussierten daher in ihrer Studie insbesondere auf die soziale Unter-
stiitzung in belastenden Lebenssituationen. Demzufolge wird negative soziale Unterstt-
zung deutlich seltener von den Probanden wahrgenommen als positive soziale Unterstut-
zung. Die Auspragungen von negativer Unterstiitzung kénnen Kritik und Abwertung, Diskri-
minierung und Feindseligkeit, Enttauschung und Nichternsthehmen, Einmischung und
Ubertriebene Sorge sein. Als besonders anfallig fir negative soziale Unterstiitzung wurden
in der Studie Personen identifiziert, die auf belastende Ereignisse emotional und psychisch

besonders intensiv reagierten.

Alderfer und Hoges (2010) untersuchten in ihrer Studie inshesondere eine kombinierte Un-
terstiitzung zwischen den Familien und der Schule. Demnach hat die soziale Unterstiitzung
der Eltern mit einem Kind mit Erkrankung oder Behinderung mafRgebliche Effekte auf die
psychische und physische Gesundheit der gesunden Geschwister. Die Schule, die eben-
falls einen zentralen Untersuchungsgegenstand in ihrer Studie darstellt, kann entscheidend
zum Wohlbefinden der Jugendlichen beitragen und einen Verknipfungspunkt zwischen den
Eltern und den gesunden Jugendlichen darstellen. Zusatzlich kann durch professionelle
Unterstiitzung durch Lehrkrafte, Sozialarbeiter etc. ebenfalls positiv auf das Wohlbefinden
eingewirkt und Depressionen und andere Erkrankungen der gesunden Geschwister ver-

mieden werden.

2.3.4 Zwischenresimee: Entwicklungspsychologische Aspekte
Ubergreifend wird deutlich, dass Jugendliche zwischen dem 10. und dem 21. Lebensjahr

mit unterschiedlichen Entwicklungsaufgaben konfrontiert sind. Nicht nur die kérperlichen

Verédnderungen sondern auch die psychologischen und sozialen Faktoren verandern sich
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wahrend dieser Zeit und midssen von Jugendlichen zu einer neuen Personlichkeit zusam-
mengefigt werden (Eschenbeck & Knauf, 2018). Zur Bewaltigung der von (Havighurst,
1953) definierten Entwicklungsaufgaben bendtigen die Jugendlichen verschiedene perso-
nale und soziale Ressourcen, welche in unterschiedlichem Ausmalf} zur Verfigung stehen
und eingesetzt werden kdnnen (Blanz et al., 2006). Zusatzlich zu diesen Entwicklungsauf-
gaben konnen die Jugendlichen mit kritischen Lebensereignissen oder Alltagsstressoren
konfrontiert sein. Diese Ereignisse sind individueller und beziehen sich nicht auf die allge-
meinen Entwicklungsaufgaben, beispielsweise werden hier ein Umzug in eine andere Stadt,
eine eigene Erkrankung oder die eines Familienmitglieds genannt. Hurrelmann und Quen-
zel (2013) beschreiben unterschiedliche Bewadltigungsdimensionen fir die Entwicklungs-

aufgaben, namentlich: qualifizieren, binden, konsumieren und partizipieren.

Laut Hurrelmann und Quenzel (2013) gelingt es zwei Drittel der Jugendlichen die Entwick-
lungsaufgaben so zu bewaltigen, dass sie auch fir die folgenden Entwicklungsaufgaben
vom Jugendlichen zum Erwachsenen ausreichend Ressourcen zur Verfliigung haben. Ein
Drittel der Jugendlichen jedoch kann die Entwicklungsaufgaben nicht ausreichend bewalti-
gen, sodass unterschiedliche Problemverhaltensweisen und Stressreaktionen deutlich wer-
den (Eschenbeck & Knauf, 2018). Inshesondere in der transaktionalen Stresstheorie von
Lazarus und Folkmann (1984) werden unterschiedliche Stressverarbeitungsmechanismen

aufgezeigt.

Eine besondere Bedeutung wird der sozialen Unterstiitzung zugeschrieben. Eben diese
Unterstitzung kann den Jugendlichen helfen, trotz fehlender Ressourcen die Bewaltigung
von Stress und der Entwicklungsaufgaben, gerecht zu werden. Alderfer und Hoges (2010)
belegten in ihrer Studie, dass im Spannungsfeld zwischen Familie und Schule positive Er-
gebnisse in Bezug auf die wahrgenommene Gesundheit der Jugendlichen mit Geschwis-
tern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung vorliegen, sobald ausrei-

chend soziale Unterstiitzung vorlag.

Bei der Definition des Terminus der sozialen Unterstiitzung ergibt sich ein heterogenes Bild.
Dadurch wird Vergleichbarkeit der Studien aufgrund unterschiedlicher Begriffsdefinitionen
nahezu unmadglich (Laireiter, 2009). Die Definitionsbreite reicht vom Vorhandensein einer
Ressource bis zur konkreten Bedurfnisbefriedigung durch soziale Unterstitzung. Bei der
sozialen Unterstitzung von Kindern und Jugendlichen zeigte sich, dass die Kontaktfahigkeit

einen entscheidenden Einfluss auf die Auspragung von sozialer Unterstitzung und der so-
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zialen Kompetenz leistet (van Aken, 1994). Somit ist es von zentraler Bedeutung, die Kom-
munikationsfahigkeit der Jugendlichen zu betrachten. Kinder und Jugendliche nehmen hau-

figer eine positive als eine negative soziale Unterstitzung wahr.

Ubergreifend zeigt sich, dass die Jugendlichen grundsatzlich mit Entwicklungsaufgaben
konfrontiert sind und hierzu unterschiedliche Ressourcen oder auch soziale Unterstiitzung
nutzen kénnen, um die Aufgaben zu bewaéltigen. Bei gelungener Bewaltigung gehen die
Jugendlichen gestarkt aus der Situation und entwickeln sich positiv. Bei erfolgloser Bewal-
tigung kénnen unterschiedliche Problemverhaltensweisen identifiziert werden. Offen ist die
Fragestellung, inwieweit sich kritische Lebensereignisse, wie die chronische Erkrankung
und/oder Behinderung eines Geschwisters sich auf die Bewaltigung der gesunden Ge-
schwister auswirkt. In der vorliegenden Arbeit wird die entwicklungspsychologische Per-
spektive als Grundlage angewendet, um die Rekonstruktion der sozialen Netzwerke vorzu-

nehmen.

2.4 Forschungsstand soziales Netzwerk

Dieses Kapitel beschaftigt sich schwerpunktmaRig mit dem Begriff ,soziale Netzwerke“ und
der dazugehorigen Forschung. Im Allgemeinen werden in der Netzwerkforschung drei Be-
griffe unterschieden: Neben dem Begriff des sozialen Netzwerks sind dies die Begriffe ,so-
ziale Unterstitzung“ und ,soziale Integration“ (Laireiter, 1993). Aufgabe eines sozialen
Netzwerks ist es, Gesundheit zu erhalten, Krankheiten zu vermeiden und Belastungen in
diesem Zusammenhang ebenso wie die Folgen von entsprechenden Krankheiten oder Be-
hinderungen bewaltigen zu kénnen (Werner, 1997). Die soziale Unterstiitzung und das so-
Ziale Netzwerk werden in der Literatur zum Begriff der sozialen Integration zusammenge-
fasst. Aufgrund der grof3en Reichweite erlangt die soziale Unterstiitzung besondere Bedeu-
tung und gilt als eine der wichtigsten Ressourcen fiir die Bewaltigung von Stressoren (Fal-

termaier et al., 2016).

Diese Arbeit fokussiert auf die Gestalt der sozialen Netzwerke sowie die soziale Unterstit-
zung, deren theoretische Grundlagen mafgeblich durch Laireiter (1993) gepragt wurden.
Somit werden die genannten Themen in den nachsten Abschnitten detailliert erortert. Be-
gonnen wird mit dem Terminus der sozialen Netzwerke, hierbei im Speziellen mit der Aus-
pragung und Gestalt sozialer Netzwerke. Anschlie3end folgt die Betrachtung der sozialen

Ungleichheit und der sozialen Unterstitzung.

23



Theorie und Forschungsstand

2.4.1 Herleitung des Begriffs des sozialen Netzwerks

Der Begriff der sozialen Netzwerke wird von unterschiedlichen Professionen und Fachrich-
tungen genutzt, beispielsweise in der Familienforschung, der Gemeindesoziologie, der Psy-
chologie oder der Lebensstilforschung. Aufgrund der vielseitigen Verwendungen liegt eine
Vielzahl von Definitionen vor. Jede Wissenschaft definiert den Begriff unterschiedlich und
weist eigene Bedeutungen zu. Nach Hollstein (2006) handelt es sich bei dem Begriff des
sozialen Netzwerks eher um eine methodische Herangehensweise denn um eine soziale
Entitat. Lenz und Nestmann (2009) hingegen bezeichnen die Verbindung aller sozialer Be-
ziehungen als soziales Netzwerk, aus dem durch die Analyse der direkten und unmittelba-
ren Verbindungen ausgehend vom Individuum und ggf. auch zwischen anderen Personen

ein differenziertes, wenn auch komplexes Bild einer einzelnen Person entsteht.

Der Begriff des sozialen Netzwerks wurde bereits Mitte der 1950er Jahre von Barnes ge-
pragt. Er definierte 1954 ein soziales Netzwerk als Verbindung von Punkten und Linien in
einer Gesellschaft. Diese Ubergreifende Definition lehnt sich an den Strukturfunktionalismus
von R. T. Firth an. Angestrebt wird, Kontinuitat und den sozialen Wandel zu erklaren (Firth,
1951).

Allerdings fuhrten die weitlaufige und ungenaue Definition des Begriffs und damit dessen
enorme Reichweite zu Schwierigkeiten in der Vergleichbarkeit von bereits durchgefiihrten
Forschungsarbeiten. So wurde eine groRe Netzwerkstudie von Bott (1951) aufgrund der

mangelnden Vergleichbarkeit von anderen Wissenschaftlern nicht anerkannt (Keul, 1993).

Die unterschiedlichen Definitionen in den einzelnen Forschungsarbeiten flhrten u. a. dazu,
dass erst Moreno und spater auch Barnes selbst eine Differenzierung der Begrifflichkeit des
sozialen Netzwerks vornahmen. Eine finale Netzwerktheorie wurde jedoch erst einmal nicht
definiert. Ein Konzept mit unterschiedlichen Bezugsrahmen (Bott, 1971) oder ein ,System
ohne Theorie* (Keul 1993) sind deutlich kritische Hinweise auf den fehlenden theoretischen

Rahmen.

Nach Laireiter (1993) halt diese netzwerktheoretische Definition keinem wissenschaftlichen
Anspruch stand daher sei eine weitere Differenzierung erforderlich. Auch mehr als 20 Jahre
nach dieser Aussage beschaftigen sich aktuelle Studien immer noch mit einer einheitlichen

und vergleichbaren Definition von sozialen Netzwerken (bspw. Rajabi, 2010; Tippelt et al.,
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2009; Fowler & Christakis, 2010; Schoning & Knabe, 2010; Albota & Gosch, 2007; Kohli &
Kinemund, 2010; Stegbauer et al., 2010).

Fur diese Arbeit wird folgende Definition fur ein soziales Netzwerk festgelegt:

»Ein soziales Netzwerk ist ,eine von Menschen geschaffene soziale Struktur, ein System

sozialer Beziehungen zwischen Individuen® (Rajabi, 2010, S. 10).

2.4.2 Auspragungen und Definition von sozialen Netzwerken

So vielseitig wie die Definitionen und der Einsatzbereich von sozialen Netzwerken gestaltet
sind, so vielschichtig sind auch die Auspragungen der Netzwerke. Die Begriffe ,Netzwerk"
und ,soziale Beziehungen® werden seit Mitte des 20. Jahrhunderts durch unterschiedliche
Protagonisten definiert. So beschrieb der Anthropologe Radcliffe-Brown bereits 1940 ein
Netzwerk als ein Konglomerat aus Beziehungen, die sich vielseitig gestalten und beobach-

tet werden kdnnen.

Rajabi (2010) unterteilt die sozialen Netzwerke in zwei unterschiedliche Formen: Einerseits
kénnen totale Netzwerke betrachtet werden, beispielsweise wenn eine komplette Popula-
tion zu analysieren ist. Andererseits konnen kleinere partielle Netzwerke, z. B. ein bestimm-
ter Bereich oder eine Person, in den Mittelpunkt der Betrachtung ricken. Die bekannteste
Form ist die Analyse des egozentrierten Netzwerks, das eine Analyse aus Sicht einer Per-
son ermdoglicht. Laireiter (2009) folgt der Unterscheidung von Hollstein (2006, S. 14) und

unterscheidet zwischen realen Netzwerken und Netzwerken mit virtueller Realitét.

Die vorliegende Arbeit hat zum Schwerpunkt, die sozialen Netzwerke der Jugendlichen mit
Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen zu analysieren. Auf
Grundlage der Forschungsfrage wird die Rekonstruktion anhand von egozentrierten Netz-
werken erfolgen; dies entspricht einer Analyse der realen Netzwerke. Der Vorteil besteht
darin, dass sowohl beziehungs- als auch soziostrukturelle Komponenten erhoben werden
konnen (Laireiter, 1993). Die Untersuchung hat zum Ziel, die verschiedenen Akteure wie
Familien, Freude, Mitschiler, aber auch professionelle Unterstitzung (Psychologen etc.)
zu skizzieren. Rajabi (2010) unterscheidet hierzu in Dimensionen und Qualitdten, welche

die Form des Netzwerks beschreiben.
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In den folgenden Abschnitten erfolgt zun&chst eine differenzierte Beschreibung der ego-
zentrierten Netzwerke und abschliel3end eine Darstellung der Dimensionen der Netzwerke,
die in der Folge zur Analyse herangezogen werden.

Egozentrierte Netzwerke sind laut Laireiter (2009) ,eigenartige Gebilde®, die sich in mehre-
rer Hinsicht von Gesamtnetzwerken unterscheiden. Im Fokus steht immer ein einzelner Ak-
teur und seine interpersonale Umgebung (Boissevain, 1977). Barnes (1969) definiert in sei-
nem Integrationsmodell ein Ego, also eine Person, die im Mittelpunkt steht und unterschied-
liche Beziehungen zu anderen Personen unterhalt; diese werden als Alteri bezeichnet.
Diese Verbindung nennt Barnes ,first” oder ,star®; spater wird daraus von Boissevain (1977)
der Begriff ,Ego-Star“ abgeleitet.

Die Beziehung der einzelnen Alteri benennt Barnes (1969) als ,first order zone" und Boiss-
evain spéater als ,ego-zone®. Jedoch wird die Definition von Barnes (1969) uber die ,first
order zone* aus unterschiedlichen Griinden kaum noch in den egozentrierten Netzwerken
erfasst, sodass streng genommen nur noch Ausschnitte der Netzwerke aufgezeigt werden.
Nach Hollstein (2006) wird auch der Begriff ,Ego-Star” im sozialen Netzwerk verortet und

in der Forschung zu sozialen Netzwerken thematisiert.

Laireiter (2009) differenziert in einer spateren Verdoffentlichung die Besonderheiten der ego-

zentrierten Netzwerke:

e Egozentrierte Netzwerke sind durch das Verhalten und die Eigenschaften des Ego
gepragt.

e Natirliche Beziehungen werden analysiert und nicht wie in Gesamtnetzwerken Kno-
ten und Kanten.

e Unterschiedliche Verbindungsformen der personlichen Beziehungen sorgen daftr,
dass personliche Netzwerke unterschiedliche Verbindungsformen beinhalten und
diese uberdies mehrfach bestimmt sein kbnnen.

e Unterschiedliche Verbindungsformen gehen in die Definition und Analyse als Netz-
werke oder Namensgeneratoren ein.

e Multiplexe Beziehungen sind messbar und werden in ihrer Anzahl haufig als Indika-
tor fir emotionale und Interaktivitdét von Beziehungen angesehen (auch Jansen,
2003).

e Die Personen in einem egozentrierten Netzwerk haben nicht nur unterschiedliche

Beziehungen, sondern auch Mitglieder in unterschiedlichen Subgruppen.
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e Das personelle Netzwerk weist unterschiedliche Formen von sozialen Beziehungen
auf; diese sind strukturell oder inhaltlich gepragt. Somit kann ein Ubergreifender
Blick auf ein Individuum gerichtet werden.

2.4.3 Dimensionen und Fuktionen von egozentrierten Netzwerken

Um einen Vergleich der unterschiedlichen egozentrierten Netzwerke vorzunehmen, emp-
fiehlt sich ein einheitlicher Bezugsrahmen. Minnemann (1994) definiert vier verschiedene
Dimensionen, die den Vergleich der Netzwerke ermdglichen. Dies sind Gré3e bzw. Um-
fang, Dichte, Homogenitat und Symmetrie eines Netzwerks als stabile Vergleichsindikato-

ren bewahrt.

Die erste Dimension bezieht sich auf die GréRRe und den Umfang des Netzwerks. Beide
Male geben Aufschluss dartiber, wie grof3 die Anzahl der Personen ist, die im Netzwerk
vertreten sind, und welche Form der Unterstitzung zur Verfligung steht. Hierbei kann es
sich um professionelle oder um Laienhilfe handeln. Aussagen tber die tatsachliche Unter-
stiitzungsleistung eines egozentrierten Netzwerks sind tber diese quantitative Dimension

nicht zu ermitteln; hierzu missten qualitative Aussagen einbezogen werden.

Die Dichte stellt die zweite Dimension dar, dieses MafR beschreibt die Anzahl der Personen
und Aktivitaten, die mit dem Ego in Verbindung stehen. Eine hohe Dichte kann jedoch nicht
automatisch als Vorteil gesehen werden. Die wahrgenommene Lebensqualitat ist individu-
ell; sowohl eine hohe als auch eine geringe Dichte kdnnen sich positiv oder negativ auf die

Lebenssituation auswirken (Rajabi, 2010).

Die dritte Dimension stellt die Homogenitat der einzelnen Netzwerkakteure dar. Die Aus-
pragung der Homogenitat kann auf unterschiedlichen Ebenen erfolgen. So kénnen bei-
spielsweise Alter, Geschlecht oder auch die soziale Schicht betrachtet werden. Konkret
kann durch die Messung der Homogenitat gezeigt werden kann, wie das Verhaltnis zwi-

schen unterschiedlichen Gruppen ist.

Die vierte Dimension bezieht sich auf die Symmetrie des Netzwerks, das heil3t auf die
Verteilung der sozialen Beziehungen auf unterschiedliche Parameter. So kann durch die
Messung der Symmetrie dargestellt werden, ob soziale Beziehungen eher zu Mannern oder

zu Frauen vorhanden sind. Zusétzlich bietet diese Dimension die Moglichkeit, die Bezie-
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hungsstruktur zwischen der Kernfamilie und dem sozialen Umfeld aul3erhalb der Kernfami-
lie zu ermitteln. Diese Analysemdglichkeit stellt ein wesentliches Interaktionskriterium ne-
ben der Reziprozitat dar (Rajabi, 2010).

Soziale Netzwerke konnen unterschiedliche Funktionen fur ihre Mitglieder einnehmen. Die
Unterteilung in die zwei Funktionsbereiche Gemeinwesen und Einzelperson wurde durch
von Kardorff et al. bereits 1989 postuliert. Hierzu gehéren soziale Integration sowie die Her-
stellung oder Aufrechterhaltung kollektiver lokaler und (sub)kultureller Identitat welche
Funktionen fir das Gemeinwesen tbernimmt (von Kardorff et al., 1989). Darlber hinaus
kénnen Netzwerke auch eine soziale Kontrolle oder Normierung der einzelnen Teilnehmer
vornehmen (Werner, 1997). Ebenso kdnnen die sozialen Netzwerke auch zur Herstellung
eines Gleichgewichts in Bezug auf soziale Austauschrelationen auf unterschiedlichen Ebe-
nen beitragen, beispielsweise als instrumentelle Hilfe fiir soziale Anerkennung oder Emoti-

onalitéat gegen Normerfiillung (von Kardorff et al., 1989).

Im Gegensatz zur Erflllung fur das Gemeinwesen wirken sich soziale Netze auch auf die
einzelnen Mitglieder aus. Die Gestaltung der Auswirkungen ist jedoch deutlich komplexer

als beim Gemeinwesen.

Zentrale Faktoren sind die Vermittlung sozialer Kontakte und die Sicherung des Informati-
onsflusses, ebenso wie die soziale Unterstitzung, eine Beziehungskonstanz (Vertrauen,
Verlasslichkeit, wechselseitige Wertschatzung, Erwartbarkeit) und die Reziprozitat. Zu den
zentralen Funktionen eines sozialen Netzwerks gehoéren eine entsprechende Orientierung
im Netzwerk durch eine kognitive Orientierung oder eine Umgebungsorientierung. Dazu

gehort auch die Vermittlung von Einsichten oder Wegen zur Problemldsung.

Soziale Netzwerke ermdglichen in der Regel eine Erreichbarkeit auf unterschiedlichen Ebe-
nen, wie beispielsweise zeitlich, sozial und gefiihlsmafig. Diese ermdglicht den Mitgliedern
eine Realitatstestung oder auch die soziale (Selbst-)Kontrolle vorzunehmen. Eben diese
Merkmale kdnnen zur Symptomkontrolle oder der Erdrterung von Alternativen und instru-
mentellen Hilfen beitragen. In der Literatur wird héufig auch von einer Pufferfunktion ge-
schrieben, die sich positiv auf emotionalen, sozialen oder korperlichen Stress auswirkt.
Durch die Ubernahme von Vorbildfunktionen kénnen andere Mitglieder zur Motivation bei-
tragen oder als Herausforderung fuir andere Netzwerkmitglieder gelten (von Kardorff et al.,
1989).
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Die Struktur und die Stabilitat verweisen insbesondere bei den typisierbaren Strukturen da-
rauf, dass die jeweilige Person die verschiedenen Beziehungen unter dem Aspekt der Néhe
und der gemeinsamen Interessen aufbaut. Als weiteren zentralen Aspekt fand von Kardoff
(1989) heraus, dass die Strukturen auch an die jeweiligen Interaktionspartner und deren
Erwartungen angeglichen werden kénnen. So stehen ebenfalls das ,personliche Wissen*
uber die andere Person im Fokus sowie eine ,emotionale Bindung“ zwischen den beiden
Personen. Eine ausgepragte ,Interdependenz®, das sich die Personen in einer sozialen Be-

ziehung gegenseitig beeinflussen, ist ebenso von Bedeutung.

Bei der Betrachtung der Stabilitat wird zwischen uniplexen und multiplexen sozialen Netz-
werken unterschieden. Multiplexe Netzwerke zeichnen sich dadurch aus, dass eine Person
(Alteri) viele oder gar alle Aufgaben oder Erwartungen eines Einzelnen (Ego) erfillt. Dies
kann in der Folge zu einem gesteigerten Sicherheitsgefuhl fihren, das sich negativ auf die

Veranderungs- oder Lernbereitschaft auswirkt.

In uniplexen Netzwerken tritt der gegenteilige Effekt ein: Zu jeder Aufgabe oder Funktion
wird eine andere Person herangezogen, die das Ego unterstiitzt. Hierbei besteht die Prob-
lematik darin, dass es zu einer Splittung kommen kann und ein soziales Netzwerk keine
richtige Verbindung erhélt (von Kardorff, 1989).

2.4.4 Zwischenresimee: Soziales Netzwerk

Insgesamt betrachtet ist die Definition von sozialen Netzwerken, sozialer Unterstiitzung und
sozialer Ungleichheit hoch komplex. Einigkeit besteht in der Literatur darin, dass alle Fak-
toren eng miteinander verbunden und von grof3er Bedeutung sind. Die Ergebnisse der we-
nigen vorliegenden Forschungsarbeiten sind jedoch schwer in Verbindung zu setzen, da

unterschiedliche Begriffsdefinitionen und Schwerpunkte gesetzt wurden.

Die Recherche hat verdeutlicht, dass soziale Netzwerke in unserem Alltag eine wichtige
Rolle einnehmen und unterschiedliche Funktionen fir uns tbernehmen, sowohl fir den Ein-
zelnen als auch fir das Gemeinwesen. So kdnnen soziale Netzwerke ein Gleichgewicht

herstellen oder auch soziale Kontrolle austben.

Soziale Beziehungen und die aus ihnen entstehenden sozialen Netzwerke liegen in unter-
schiedlichen Auspragungen vor. Die egozentrierten Netzwerke und somit die Fokussierung

auf ein einzelnes Ego ermoglichen die Rekonstruktion der Subjektsicht und der sozialen
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Netzwerke. Uber GréRe und Umfang, Dichte, Homogenitat und Symmetrie lassen sich die
egozentrierten Netzwerke beschreiben und fir spatere Forschungsvorhaben nachvollzieh-

bar machen.

Soziale Netzwerke konnen durch unterschiedliche Faktoren beeintrachtigt werden. Einen
grofRen Einfluss auf Gestalt und Form sozialer Netzwerke hat die soziale Ungleichheit. Stu-
dien zufolge fiihren unterschiedliche Faktoren wie psychosoziale und verhaltensbezogene
Ungleichheit oder materielle Faktoren zu sozialer Ungleichheit. Gezeigt hat sich ebenfalls,
dass der soziale Status in Bezug auf die soziale Ungleichheit bei Kindern und Jugendlichen
nicht so entscheidend ist wie der Bildungsabschluss der Eltern. Die Eltern tragen maf3geb-
lich zur Herstellung von sozialer Gleichheit oder Ungleichheit bei. Daher sind in der Ablei-

tung von Handlungsanséatzen auch die Eltern in den Fokus zu nehmen.

2.5 Auswirkungen von Erkrankung oder Behinderung auf das famili-

are Netzwerk

Bei der Betrachtung der Geschwister ist es von zentraler Bedeutung, das gesamte familiale
System einzuschlief3en, da sich chronische Erkrankungen und/oder Behinderungen auf alle
familiaren Strukturen in einer Familie auswirken (Kréger, 2000; Wolf, 2013; Seifert, 1989)
und sich auf die sozialen Netzwerke sowohl positiv als auch negativ auswirken kdnnen. In
diesem Kapitel werden unterschiedliche Auswirkungen auf das familiare Netzwerk aus un-

terschiedlichen Perspektiven beschrieben.

2.5.1 Exkurs: Familienforschung

Die Geburt eines Kindes mit Behinderung oder die spéatere Erkrankung eines Kindes sind
in der Regel unerwartete Ereignisse, die von den Eltern, aber auch von den &lteren Ge-
schwistern als Krise wahrgenommen werden und sich auf die Lebenswelt und den Alltag
aller Familienmitglieder auswirken (Hackenberg, 2008). Traditionell war die Familienfor-
schung insbesondere bei Familien mit Kindern mit Behinderungen defizitorientiert ausge-
richtet. Aktuellere Forschungsarbeiten (Badnjevic, 2008; Hackenberg, 2008; Stoneman et
al., 1993; Taylor et al. 2008) gehen jedoch deutlich differenzierter und starker auch auf
Chancen und/oder positive Entwicklungen (Stainton & Besser, 1998; Tunt & Haustings,

2002) der gesunden Geschwister ein.

30



Theorie und Forschungsstand

2.5.2 Belastungen und positive Entwicklungen von betroffenen Familien

Die emotionale Belastung der Familienmitglieder ist insbesondere in der Anfangszeit oder
wahrend der akuten Phase der Erkrankung besonders hoch (Hackenberg, 2008). Die Um-
stellung des Alltags und die stark veranderte Erwartungshaltung treten in den Vordergrund.
Insbesondere Eltern missen sich haufig mit einer enttauschten Erwartungshaltung an ein
Kind mit Behinderung auseinandersetzen. Dies kann bei ihnen zu starker Verunsicherung
des Selbstvertrauens und auch der Kontrolliberzeugung fihren (Hackenberg, 2008). Bei-
spielsweise verlieren die Eltern das Sicherheitsgefiihl und die grundsatzliche Einstellung,

dass ein Kind gesund ist.

Alderfer und Kazak (2006) belegen in ihrer Studie, dass Eltern durch die Krebsdiagnose
eines Kindes besonders belastet waren, deutlich mehr Aufmerksamkeit auf das erkrankte
Kind richteten und somit die Betreuung der gesunden Geschwister reduzierten. Andere For-
schungsarbeiten zeigen, dass sich der entstehende Stress bei den gesunden Jugendlichen
als posttraumatische Belastungsstorung auf3ert und bei 29-38 Prozent auch noch Jahre
nach der Krebsdiagnose der Geschwister zu beobachten ist (Alderfer, Labay, & Kazak,
2003; Packman et al., 2004a, b, 2008).

Finanzielle Ausfalle, wie ein geringeres Einkommen der Familie, da zumindest ein Elternteil
in seiner Berufstatigkeit eingeschrankt wird, sind ebenfalls mogliche Einflussfaktoren (Bu-
ker, 2008; Engelbert, 2003) fir eine erhdhte Belastung der einzelnen Familienmitglieder.
Spéateren Forschungsarbeiten zufolge kbénnen diese Verhaltensanderung der Eltern sowie
die veranderte Situation auch bei den gesunden Geschwistern zu Verhaltens-, emotionalen
und schulischen Problemen fiihren. Alderfer und Hoges (2010) zeigten in ihrer Studie auf,
dass die Krebserkrankung eines Geschwisters auch bei den gesunden Jugendlichen zu
Verhaltensproblemen fuhren kann. Hierzu zahlten beispielsweise Depressionen, Entzug,
somatische Beschwerden oder Aggressionen. Insbesondere Geschwister selbst gaben in
der Studie an, dass sie nicht haufiger an Depressionen oder Angstzustanden litten. Es
zeigte sich jedoch, dass die gesunden Jugendlichen haufiger an posttraumatischen Belas-
tungsstorungen litten als in friheren Studien angenommen wurde. Weiterhin zeigte sich,
dass Jugendliche mit Geschwistern mit einer Krebserkrankung angaben, dass die Unter-
stutzung von Freunden wichtiger sei als von den Eltern. Kritisch zu hinterfragen ist dieses
Ergebnis insbesondere, wenn auf die Methodik der Studie geblickt wird. In der Studie wur-
den sowohl Eltern als auch Geschwister von Jugendlichen mit Krebserkrankungen befragt.

Hierbei wurden die Einschatzungen Uber die Angstzustande und Depressionen von den
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Eltern haufiger angegeben als von den Jugendlichen selbst. Ein Grund hierfiir kénnte in der
eigenen Stresssituation der Eltern zu finden sein, welche ihre Wahrnehmung und Belastung
auf die gesunden Geschwister tbertrugen. Weiterhin wurde die Forschungsarbeit ohne eine
Vergleichsgruppe durchgefiihrt, so dass keine VerhaltnisméaRigkeit zu gesunden Geschwis-
tern mit gesunden Jugendlichen herzustellen ist.

Diskriminierung und stigmatisierende Reaktionen, die Eltern in ihrem sozialen Umfeld erle-
ben, kdnnen Uber eine Belastung hinaus auch zu einem Riickzug aus ihrem sozialen Um-
feld fuhren. Dies gilt gleichermalRen fir die Geschwisterkinder, die Schamgefiihle entwi-
ckeln und in Konflikte mit Gleichaltrigen geraten kénnen, um die Loyalitat zu ihren Ge-
schwistern zu zeigen (Hackenberg, 2008). Der soziale Riuickzug und die Diskriminierung
gehen ebenfalls mit einer erhohten Belastung einher. Samuel, Rillotta und Brown (2012)
beschreiben hierzu in einem Ubersichtsartikel unterschiedliche Entwicklungen in der Mes-
sung der Familienlebensqualitat (FQOL). Ausgehend von einer Defizit orientierten Haltung
zu Beginn der Forschung fand inzwischen ein Paradigmenwechsel statt, indem die For-
schung beispielsweise an Ressourcen orientierten Themen arbeiten. So wurde die Frage
nach dem Scheitern der Familien durch die Frage nach dem Erfolgskonzept im Zusammen-
leben mit einem Kind mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung in den Fokus

geriickt.

Neben den Belastungen arbeiten Stainton und Besser (1998) sowie spater Tunt und Haus-
tings (2002) in einer retrospektiven Studie heraus, welche positiven Erfahrungen die Eltern
von Kindern mit Behinderungen wahrnehmen. Hierzu gehdéren die Freude und Befriedi-
gung, durch die Fursorge und im Allgemeinen das Kind mit Behinderung als Quelle von
Gliick und Freude zu sehen. Auch die persdnliche Weiterentwicklung (in Bezug auf Tole-
ranz und Empathie) sowie gestarkte Beziehungen innerhalb der Familie werden von den
Eltern angegeben, wie eine veranderte Lebensperspektive, den Sinn des Lebens und die
Verschiebung von Prioritaten. Aus netzwerkperspektivischer Sicht formulierten die Eltern
auch eine Erweiterung des sozialen Netzwerks um mehr Personen und eine starkere sozi-
ale Einbindung moglicher Unterstitzer. Jimenez (2014) schlussfolgert ebenfalls, dass eine
erhohte soziale Kompetenz, soziales Engagement und die Empathie von gesunden Ju-
gendlichen positive Effekte des Geschwisters mit einer chronischen Erkrankung und/oder

Behinderung sind.
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2.5.3 Kompensation durch andere Familienmitglieder

In jedem Familiensystem treten unterschiedliche Belastungen auf; diese werden in der Re-
gel von den Familienmitgliedern kompensiert. Ist eine Kompensation aufgrund der zu star-
ken Belastung nicht mdglich, so erhoht sich der familiare Stress oder kann bis zur Gewalt
fuhren. In der Literatur lassen sich ebenfalls Zusammenhange im Kompensationsgrad der
Familien finden. So wird dieser maRRgeblich von der Grunderkrankung oder Behinderung

beeinflusst.

Nach Taylor et al. (2008) profitieren Familien mit Kindern und Jugendlichen, die eine geis-
tige Behinderung haben, von einer frihen Diagnose. Als Folge sind die Familien eher we-
niger anfallig fur psychische Probleme. Familien mit einer psychischen Erkrankung eines
Kindes oder Jugendlichen weisen hier hingegen weniger Stabilitdt auf, da die Erkrankung
erst zu einem spéateren Zeitpunkt eintritt und das Familiensystem sich nicht — wie bei der

Geburt des Kindes — neu bildet, sondern bereits besteht und neu konstruiert werden muss.

2.5.4 Erwartungshaltung der Eltern an die gesunden Geschwister

Die Erwartungshaltung der Eltern ist fur jedes Kind von Bedeutung; hierbei liegt zunachst
kein Unterschied zwischen Kindern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderun-
gen und Jugendlichen mit gesunden Geschwistern vor. Jedoch Winkelheide und Knees
(2003) belegen in ihrer Forschungsarbeit, dass sich die Erwartungshaltung der Eltern mit
der Geburt eines Kindes mit einer Krankheit oder Behinderung verandert. So kann bei-
spielsweise bei Familien, in denen bereits ein Kind mit einer chronischen Krankheit und/o-
der Behinderung lebt, eine erhhte elterliche Sorge bestehen, dass auch das letztgeborene
Kind nicht gesund ist. Daraus kann die Erwartungshaltung abgeleitet werden, dass das
neugeborene Kind alle unerfiillten Erwartungen fir das Kind mit einer chronischen Erkran-
kung und/oder Behinderung zu erfillen hat. Dieser haufig unbewusste Erwartungsdruck
kann die gesunden Geschwister in allen Entwicklungsphasen beeinflussen. Umgekehrt
kann auch von Seiten der gesunden Geschwister diese Erwartungshaltung eingenommen
werden, die haufig mit Schuldgefiihlen einhergeht, wenn die Leistungen und die Entwick-
lung des gesunden Kindes die des Kindes mit einer chronischen Krankheit und/oder Behin-
derung Ubertreffen. Troster (1999) postuliert in seiner Forschungsarbeit, dass von einer er-

héhten Erwartung der Eltern an die Leistung der gesunden Kinder auszugehen ist.
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2.5.5 Ubernahme von Betreuungs- und Haushaltsaufgaben durch Geschwister

Besonders der Frage der Verteilung der Betreuungs- und Haushaltsaufgaben ist Troster
(2000b) nachgegangen. Den Ergebnissen zufolge sind Geschwister deutlich haufiger in die
Betreuungs-, jedoch nicht in Haushaltsaufgaben eingebunden, wenn ein Kind mit chroni-
scher Erkrankung oder Behinderung im Haushalt lebt. Die vorliegenden Studien sind jedoch
nicht fur alle Behinderungen und chronischen Erkrankungen aussagekraftig; hierbei muss
nach der Art der Behinderung oder Erkrankung und der daraus entstehenden Intensitét der

Betreuung unterschieden werden.

Verschiedene Studien, in denen sowohl Geschwister als auch Eltern befragt wurden, bele-
gen, dass die gesunden Geschwister mehr Betreuungsaufgaben tbernehmen als Kinder
und Jugendliche aus entsprechenden Kontrollgruppen hatten, die keine Geschwister mit
chronischer Erkrankung und/oder Behinderung. Durchschnittlich verbringen Geschwister
von Kindern mit geistiger Behinderung ungefahr zwei bis drei Mal mehr Zeit mit der Betreu-
ung des Bruders oder der Schwester als Geschwister von gesunden Bridern und Schwes-
tern. Wahrend die Ubernahme von Betreuungsaufgaben deutlich héher ausfallt, konnten
bei der Ubernahme von klassischen Haushaltstatigkeiten keine Unterschiede zu Geschwis-
tern von gesunden Kindern festgestellt werden (Boyce et al., 1993; McHale & Gamble,
1989; McHale & Harris, 1992).

Die Ubernahme von Betreuungsaufgaben und die entsprechende Kontrolle der Eltern han-
gen zudem stark vom Geschlecht der Geschwister ab. So werden weibliche Geschwister
(sowohl alter und jiinger) deutlich haufiger mit Betreuungsaufgaben betraut als mannliche
Geschwister. Die Studie von Lobato et al. (1987) brachte zudem das Ergebnis, dass altere
Brider Uber mehr Freiheiten verfligen und weniger strengen Kontrollen ausgesetzt sind als
Madchen. Als Begriindung fiihrt Troster (2000b) hier die klassische Rollenerwartung von

Seiten der Eltern und die erwartete Ubernahme einer ,miitterlichen Rolle* an.

Uber die Feststellung hinaus, dass gesunde Kinder in Haushalten, in denen Kinder mit geis-
tiger Behinderung leben, mehr Betreuungsaufgaben tUbernehmen, gilt es weiterhin die
Frage zu klaren, ob und wie sich diese Betreuungsaufgaben auf die Entwicklung der ge-
sunden Geschwister auswirken. Hierzu konnten keine weiterfiihrenden Studien identifiziert
werden. Diese Ergebnisse verdeutlichen, wie wichtig es ist, dass die gesunden Jugendli-

chen im Zentrum dieser Forschungsarbeit stehen.
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2.5.6 Beziehungen der gesunden Geschwister

Die Geschwisterbeziehung ist eine besondere Beziehung innerhalb der Familie, die ge-
kennzeichnet ist durch die lebenslange Dauer und durch die Tatsache, dass diese Bezie-
hung nicht aufgeldst wird, wie es beispielsweise bei Freundschaften oder Partnerschaften
moglich ist. Die Geschwisterbeziehung definiert sich zusatzlich durch ihre grol3e Varianz
und Auspragung in der Gestalt (Walper et al., 2009; Adam-Lauterbach, 2013). Wé&hrend
viele Beziehungen mit bestimmten Verhaltensmustern oder Rollenerwartungen belegt sind,
gestaltet sich die Auspragung der Geschwisterbeziehung individuell und ist von groRer Am-

bivalenz gepragt.

Nach Taylor et al. (2008) ist die Beziehung zwischen Geschwistern mit einer geistigen Be-
hinderung und einem gesunden Geschwister zwar von einer sehr hohen strukturellen Ver-
bundenheit gepragt, vor allem in Bezug auf raumliche Nahe und Interaktion, jedoch ist die
emotionale Bindung deutlich schwéacher ausgepragt und wird von der strukturellen Verbun-
denheit Uberlagert. Stalberg (2004) postuliert bereits einige Jahre vor Taylor et al (2008),
dass sich charakteristische Emotionen wie Liebe und Sorgen, Arger und Neid sowie Schuld

und Scham auf die Beziehung der Geschwister auswirken.

Hackenberg (2008) definiert wenige Jahre spéater, dass die meisten Geschwisterbeziehun-
gen durch Ambivalenz gepréagt sind: Auf der einen Seite stehen eine besondere Nahe Ver-
trautheit und Liebe, auf der anderen Seite Neid, Konkurrenz und Hass. Zur besseren Ein-
ordnung der Besonderheiten der Beziehung zwischen gesunden Geschwistern mit Bridern
und Schwestern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen unterteilt Hacken-

berg (2008) bestehende Forschungsergebnisse in vier Dimensionen.

Bei der ersten Dimension, ,,Wadrme und Nahe* zwischen den Geschwistern, weisen Kinder
und Jugendliche mit Geschwistern mit Behinderungen héhere Werte auf als Jugendliche
mit gesunden Geschwistern. Bei der Betrachtung der Einschrankungen, welche die gesun-
den Geschwister innerhalb ihrer Familie betreffen, haben die Jugendlichen mit Geschwis-
tern mit Behinderungen besonders positive Einstellungen gegentber ihren Geschwistern
mit Behinderungen; wenn es um die Verbundenheit zum Geschwister geht, eher schwache
Werte.
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Bei ,,Status und Macht“, der zweiten Dimension von Hackenberg (2008), besteht eine
Besonderheit hinsichtlich der Rollen: Die gesunden Geschwister nehmen deutlich eine stér-
kere Machtposition ein als dies bei Jugendlichen mit gesunden Geschwistern ist. Troster
(2000b) beschreibt zudem, dass die Ubernahme und Ubertragung von Betreuungsaufga-
ben in der Geschwisterbeziehung eine Dominanz des gesunden Geschwisters begunstige.
Einige Geschwister beschreiben jedoch ein umgekehrtes Verhaltnis, indem die Geschwis-
ter mit Behinderungen eine starkere Dominanz austben. Dies begrindet Hackenberg
(2008) durch besonders aggressives Verhalten oder die Bevorzugung bei den Eltern der

Geschwister mit Behinderungen.

Die dritte Dimension ,,Konflikt“ und die damit verbundene Konflikthaufigkeit werden laut
Stoneman (1991) durch eine Behinderung der Schwester oder des Bruders reduziert. Dies
kann zum einen damit einhergehen, dass durch die Ubernahme von Betreuungsaufgaben
auch die Ricksichtsfahigkeit gegentiber dem Geschwister erhoht ist. Zum anderen wirkt
sich die Konflikthaufigkeit auf die Haufigkeit der Betreuungsaufgaben aus, da Eltern die

Betreuungsintensitat nur dann erhéhen, wenn wenige Konflikte vorliegen.

Die vierte Dimension ,Rivalitat“ bezieht sich beispielsweise auf Vergleiche im Leistungs-
bereich, dem Aussehen (Attraktivitat) sowie auf die Zuwendung und Aufmerksamkeit der
Eltern. In Bezug auf die beiden ersten Aspekte ist kaum eine Rivalitdt zu beobachten, da
die Entwicklung von gesunden Kindern und Kindern mit Behinderungen kaum miteinander
zu vergleichen ist. Bei der Betrachtung der elterlichen Aufmerksamkeit zeigen beispiels-
weise Troster (2000a) sowie McHale und Gamble (1989), dass weniger die tatséchliche
Zeit, sondern vielmehr die subjektivempfundene Wahrnehmung der gesunden Geschwister
entscheidend ist. Eine groRere Rivalitét kann in den vorliegenden Studien nicht bestéatigt
werden. Vielmehr sind die Qualitat und die Auspragung der elterlichen Zuwendung so indi-
viduell, dass eine geminderte Rivalitat entsteht. Als Begriindung kann eine verstarkte Iden-
tifikation mit der elterlichen Fursorge des nicht beeintrachtigten Geschwisters angefihrt

werden.

Freundschaftliche Beziehungen sind insbesondere durch Freiwilligkeit gekennzeichnet und
unterscheiden sich daher erheblich von den Beziehungen innerhalb der Kernfamilie. Die
Jugendlichen entscheiden selbst, zu welchen anderen Peers sie eine freundschaftliche Be-
ziehung aufbauen mdchten. Beziglich der Form von Freundschaften unter Kindern und

Jugendlichen kann von einer geringen sozialen Standardisiertheit ausgegangen werden.

36



Theorie und Forschungsstand

Vielmehr entscheiden die Jugendlichen selbst, wie intensiv und stark eine Beziehung auf-

gebaut ist und wie lang diese Fortbestand hat (Wehner, 2009).

Bei der Betrachtung von Kindern oder Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Er-
krankungen und/oder Behinderungen zeigt sich, dass diese Kinder oder Jugendlichen ihre
Situation haufig als ,normal“ wahrnehmen, solange keine Interaktion mit der Umwelt erfolgt.
Bei geistigen und/oder korperlichen Einschrankungen der Geschwister wurden negative
Reaktionen der Umwelt, insbesondere Stigmatisierung durch andere Jugendliche mit ge-
sunden Geschwistern wahrgenommen (Badnjevic, 2008). Spatestens beim Eintritt in die
Schule erfolgen eine direkte Konfrontation und ein Vergleich der einzelnen Lebenswelten
zwischen den Kindern. So sind Ausgrenzungen durch Mitschiler und Mitschilerinnen
ebenso wie der Verlust der sozialen Zugehorigkeit bereits beobachtet worden (Haberthdir,
2005). Eben diese Situation kann bei den gesunden Geschwistern von Kindern mit chroni-
schen Erkrankungen und/oder Behinderungen zu einem Konflikt zwischen der eigenen Fa-
milie und den Winschen flihren, sich einer Peergroup anzuschlieBen. Hackenberg (1992)
bestatigt in ihrer Forschungsarbeit, dass in der Regel die Loyalitdt zu der Primarfamilie
Uberwiegt und dadurch die Auswahl der Freunde Einschréankungen unterliegt. So werden
Gleichaltrige dann zu Freunden, wenn eine gewisse Akzeptanz gegentber dem Geschwis-
ter mit Behinderung zu erkennen ist. Laut Griinziger (2005) halten sich die gesunden Ge-
schwister bewusst mit Aussagen zu der Behinderung des Bruders oder der Schwester zu-
rick, um sich eventuellen negativen Umweltreaktionen zu entziehen. Im Gegensatz hierzu
finden einige Jugendliche mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Be-
hinderung einen Umgang, indem sie andere ber die Behinderung informieren und weitere

Erklarungen und Sachinformationen beisteuern.

Auf das Thema des sozialen Riickzugs richteten Stoneman et al. bereits 1993 ihre Auf-
merksamkeit. Die Autoren konnten jedoch keine Hinweise auf einen sozialen Rickzug aus
sozialen Beziehungen finden. Vielmehr stellten sie fest, dass die Geschwister von Kindern
und Jugendlichen mit Behinderungen ebenso haufig soziale Beziehungen unterhalten wie
Geschwister aus einer Kontrollgruppe. Die unterschiedlichen Ergebnisse der Studien ma-
chen deutlich, dass die aktuelle Befundlage nicht ausreichend ist, um die sozialen Netz-
werke der gesunden Jugendlichen zu rekonstruieren. Vielmehr wird durch unterschiedliche
Forschungsdesigns der bestehenden Studien eine Vergleichbarkeit und Einordnung er-

schwert.
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Im Gegensatz zu den Ausflihrungen von Stoneman et al. (1993) zeigte Haberthir (2005),
dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderun-
gen haufig ihre eigenen Geflihle und Bedurfnisse in den Hintergrund stellten. Dies wurde
als Versuch der Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder
Behinderungen gewertet, den eigenen Eltern nicht noch zusétzlich zur Last zu fallen. Auch
bei diesem Abwehrmechanismus ist ein Ruckzug aus dem sozialen Familiengeflecht und

in der Folge auch eine erhdhte Einsamkeit bei den gesunden Geschwistern zu beobachten.

2.5.7 Auswirkungen wahrgenommener Lebensqualitat gesunder Geschwister

Die Auswirkungen von Geschwistern mit Behinderungen und/oder schweren chronischen
Erkrankungen auf die gesunden Geschwister sind vielschichtig und h&ngen mafgeblich
von der Erkrankung und/oder der Behinderung ab. Auch die Zeit, die nach der Diagnose
vergangen ist, wirkt sich auf die Lebenssituation der gesunden Geschwister aus (Hacken-
berg, 2008). In einer Grundlagenstudie beschreibt Hackenberg bereits 1983, dass unter-
schiedliche Faktoren auf die Belastung der Geschwister einwirken. So werden beispiels-
weise die gesunden Geschwister frilh mit menschlicher Schwéche und Unvermégen kon-
frontiert. Konkrete Einschrankungen innerhalb der Familie und die Wahrnehmung der Be-
lastung der Eltern beeinflussen die Beziehung zu den Geschwistern mit Behinderungen
direkt. Auch Konflikte zwischen der familiaren Norm, das eigene Geschwister zu lieben, und
der gesellschaftlichen Norm, welche die Geschwister mit Ablehnung und Ausgrenzung kon-

frontiert.

Unterschiedliche Studien belegen, dass die sozialen Kompetenzen der gesunden Ge-
schwister durch eine Entwicklungsstdrung des Bruders oder der Schwester positiv beein-
flusst werden (Carr, 2005; Hodapp & Urbano, 2007; McGraw et al., 2007; Orsmond & Selt-
zer, 2000, 2007; Seltzer et al., 1991, 1997).

So belegen Studien, dass die hohe Anpassungsfahigkeit innerhalb der Gesellschaft, die
eigene Gesundheit sowie eine ausgepragte Fahigkeit zur positiven Verstarkung bei den
Geschwistern beobachtet wurden (vgl. Hodapp & Urbano, 2007). Seltzer et al. (1997) zei-
gen zudem, dass Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit einer geistigen Behinde-
rung eher von einem gesteigerten Wohlbefinden und einer engeren Beziehung zu dem Ge-
schwister berichten. Taylor et al. (2008) und Seltzer et al. (1997) ziehen in ihren Studien
ein positives Fazit und verdeutlichen, dass sich eine geistige Behinderung eines Kindes

oder Jugendlichen positiv auf das gesunde Geschwister auswirkt. So zeigen Griffiths und
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Unger (1994) einen deutlichen Unterschied in der Wahrnehmung zwischen Eltern und Ge-
schwistern. Betroffene Jugendliche beschreiben deutlich kritischer den Stress, in dem sich
die Familie befindet, und nennen mehr Belastungen und Ubernahme von Tétigkeiten im
Haushalt sowie bei der Betreuung des Geschwisters.

Bei der Betrachtung von Familien mit einem Kind, das Autismus hat, fanden Rossiter und
Shape (2001) heraus, dass Jugendliche haufiger an Depressionen leiden als Geschwister,
bei denen keine Erkrankungen oder Behinderungen in der Familie vorliegen. Hierzu ist kri-
tisch anzumerken, dass zwischen Jugendlichen mit geistiger Behinderung und Autismus
nicht immer klar getrennt wurde. Zu diesen Ergebnissen waren bereits Piven et al. (1990)
gelangt. Den Autoren zufolge liegt Gber die Depression hinaus auch ein héherer Behand-
lungsbedarf bei Manien vor.

Der Familienalltag und das Aufwachsen mit einem Geschwisterkind, das eine Behinderung
hat, stellen daher eine besondere Situation fur die psychosoziale Entwicklung eines gesun-
den Geschwisters dar. Insgesamt lassen sich vier Risikofaktoren benennen (Troster,
2000b): (1) Neben einer geringeren elterlichen Zuwendung und Aufmerksamkeit im Gegen-
satz zum Geschwisterkind mit Behinderung spielt auch eine (2) erhdhte Leistungserwartung
der Eltern fur das gesunde Geschwister einen wichtigen Faktor dar. (3) Durch eine hohe
Identifikation mit dem Geschwister mit Behinderung kann es zu einer schwacheren Auspra-
gung des eigenen Selbstkonzepts kommen. (4) Eine Uberidentifikation kann auch als Ab-
wehrmechanismus erfolgen, beispielsweise als Unterdriickung der eigenen Bedirfnisse
und deren Umkehr (Griinzinger, 2005). Als vierter Risikofaktor wird die starkere Inanspruch-
nahme des gesunden Geschwisterkinds im Haushalt und bei Betreuungsaufgaben ange-
fuhrt.

Auch eine Verschiebung der Ubernahme von Haushaltstatigkeiten wird von Troster (2000b)
beschrieben. So werden insbesondere éltere Schwestern in die Versorgung und Betreuung
der Kinder mit einer Behinderung eingebunden. Troster zufolge schrankt die Ubernahme
von mehr Verantwortung die gesunden Geschwister jedoch nicht in ihren Entwicklungs-

oder Entfaltungsmaglichkeiten ein.
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2.6 Ressourcen und Bewaltigungsstrategien der gesunden Geschwis-

ter

Eine Analyse von Bewadltigungsstrategien oder entsprechenden Ressourcen findet in den
recherchierten Studien kaum statt. Eine Ausnahme bildet Kasten (1993), der in seinen For-
schungsarbeiten Risikofaktoren identifiziert und analysiert hat. So nennt er beispielsweise
Angste, negative Attributionen, Einstellungen und Erwartungen von anderen Familienmit-
gliedern oder auch fehlende materielle und 6kologische Ressourcen. Die Studien orientie-
ren sich vielmehr an klassischen Kriterien wie ,Angepasstheit”, fehlenden psychopatholo-

gischen Symptomen oder dem Vergleich mit der Kontrollgruppe (Hackenberg, 2008).

Neuere Forschungsstudien beispielsweise von Javadian (2011), Schmid et al. (2005) und
Grundlach et al. (2006) stellen fest, dass der Zusammenhalt der Familien mit einem Kind
mit chronischer Erkrankung und/oder Behinderung deutlich hoher ist als bei Kontrollfami-
lien. Zusatzlich weist die familiare Lebensqualitat, die an der Eltern-Kind-Beziehung gemes-
sen wurde, uberdurchschnittlich hohe Werte auf. Nach Grundlach et al. (2006) verbringen
die Familien auRerdem mehr Zeit miteinander als Familien ohne Kinder mit Erkrankung

und/oder Behinderung.

In einer alteren, aber immer noch bedeutenden Studie sammelt Grossman (1972) eine Viel-
zahl von Aspekten, die sich auf die ,Coping-Effectiveness® bei jungen Erwachsenen mit
Geschwistern mit Behinderungen auswirken. Die Wahrnehmung und AuRerung von positi-
ven und negativen Gefiihlen gegenuber dem Geschwister mit Behinderung, ein ausgewo-
genes und verhaltnismafiges Interesse an den Aktivitdten des Geschwisters mit Behinde-
rung und die Entwicklung eines unabh&ngigen Selbstbildes tragen zur Bildung eines guten
Copingverhaltens bei. Des Weiteren stellt ein gemeinsamer Auftritt in der Offentlichkeit eine
geringe subjektive Belastung fir das Geschwister dar. Auch offene Gesprache uber die
Behinderung des Geschwisters wirken sich positiv aus. Auch eigene Erfolge im Leistungs-
und sozialen Bereich gelten als Kriterien einer guten Lebensbewaéltigung (Grossman,
1972).

2.6.1 Bestehende Hilfen und Unterstitzung fir Geschwister

Die Zielgruppe dieser Studie bezieht sich auf Jugendliche zwischen 11 und 23 Jahren. Ins-

gesamt kénnen drei unterschiedliche Hilfen und Unterstiitzungsansatze in der gangigen
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Praxis identifiziert werden. Die Hilfen und Unterstlitzungsangebote richten sich an drei Per-
sonengruppen. (1) Die Eltern sind maf3geblich an der Struktur der Familie und dem Umgang
mit eigenen Kindern und Jugendlichen beteiligt. Ihr Verhalten und die angewendeten Be-
waltigungsstrategien wirken sich direkt und indirekt auf die gesunden Geschwister aus.
(2) Als weiterer Ansatzpunkt fur Hilfen stehen die Geschwister selbst ebenso im Fokus.
Gezielte Angebote fur Jugendliche mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung sind bereits vorhanden, jedoch noch deutlich in der Unterzahl.
(3) Als dritter und wichtigster Ansatzpunkt ist die Gesellschaft selbst zu sehen; sie kann
ebenfalls Einfluss auf die Netzwerkgestaltung und die Gesundheit der Geschwister neh-
men. Nach Hackenberg (2008) ist die jeweilige Hilfe oder Unterstiitzung, welche die Fami-
lien bendtigen, sehr individuell. So bendtigen viele Familien mit Kindern mit Behinderungen
keine Unterstiitzung und haben ihren Lebensalltag gut organisiert. Im Folgenden werden

die Hilfen und Unterstitzungsangebote fiir diese drei Personengruppen naher vorgestellt.

2.6.2 Familienberatung

Die besondere Bedeutung der Eltern wurde in den vorangegangenen Kapiteln immer wie-
der beschrieben. Nahezu jeder Bereich, wie beispielsweise die psychosoziale Einwicklung
oder die Ressourcen, kann von den Eltern und deren Verhaltensweisen maR3geblich beein-
flusst werden; dies gilt insbesondere fur Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen. Aufgrund dieser Beobachtungen stel-

len die Eltern einen wichtigen Ansatzpunkt fir die Gesundheit der Geschwister dar.

Die Zufriedenheit mit der eigenen Situation, in der sich die Eltern befinden, und das Erlernen
effektiver Strategien zur Stressbewaltigung eréffnen den Eltern den Freiraum, mehr auf die
gesunden Geschwister zu achten. Elterlicher Stress verringert in der Regel die Sensibilitat

der Eltern gegeniber den gesunden Geschwistern (Giallo & Gavidia-Payne, 2006).

Ausschlaggebend fir eine zielgerichtete und professionelle Beratung der Familie ist, dass
die Bediirfnisse der gesunden Geschwister erkannt werden. Studien zufolge sind die Fami-
lie und auch das Hilfesystem haufig auf die Bedurfnisse des Kindes mit Behinderungen
ausgerichtet und ricken die gesunden Geschwister kaum in den Fokus. Haberthir (2005)
préagte in ihrer Forschungsarbeit den Begriff der Schattenkinder, Badnjevic (2008) spricht
von einer ,Nebenrolle®, welche die gesunden Geschwister im Familiengeflecht einnehmen.

Beide Autorinnen formulieren die Erwartung, dass insbesondere Fachleute diese Thematik
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aufmerksam verfolgen missen und den Geschwistern im Beratungskontext einen festen

Raum einrdumen sollten.

Auch zehn Jahre spéater beschreiben Moller et al. (2016), dass weiterhin Licken in der ak-
tuellen Versorgungsstruktur bestehen. Insbesondere an praventiven Beratungsansétzen fur
Geschwisterkinder und deren Eltern fehle es noch; daher stellen die Autoren begrindet auf

langjahriger Praxiserfahrung ein neues umfassendes Beratungskonzept fur die Praxis vor.

2.6.3 Geschwistergruppen

Die Geschwistergruppen haben zum Ziel, die perstnlichen Ressourcen der gesunden Ge-
schwister zu starken (Hackenberg, 2008). Eine vertiefte Recherche ergibt, dass die Fokus-
sierung auf die Geschwisterkinder insbesondere in Deutschland noch stark ausbaufahig ist.
Die Anzahl der vorhandenen Geschwistergruppen ist Uberschaubar und beschrankt sich
auf einige wenige Stadte in Deutschland. Im Unterschied zur tatsachlichen Durchfihrung
von Geschwistergruppen ist die theoretische Entwicklung von systematischen Vorgehens-
weisen durchaus weiter fortgeschritten. Dabei ist hier nahezu eine generalistische Entwick-
lung zu beobachten. Ein konkretes Konzept zur Gesundheitsférderung fur Jugendliche mit
Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen haben bislang nur we-
nige Autoren vorgelegt.

Speziell zur Gesundheitsforderung von Geschwistern von Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen und/oder Behinderungen entwickelte Kowalewski et al. (2014) das Lebens-
kompetenztraining. In einer ersten Studie wurde bewiesen, dass dieses Training einen ge-
eigneten Ansatz zur Priméarpravention darstellt und sich positiv auf einen gesundheitsfor-
derlichen Umgang mit Belastungen auswirkt; so konnte der Schutzfaktor der Stressverar-
beitung durch das Training positiv gestarkt werden. Zusatzlich evaluierte Langner (2016)
das Lebenskompetenztraining und erarbeitete ein Aufbaukonzept. Es zeigten sich ein ho-
her Bedarf des Angebots, eine gute Akzeptanz und der Bedarf an einem weiterfihrenden

Angebot fir die Jugendlichen.

Neben dem Lebenskompetenztraining wurde im Rahmen des Versorgungskonzepts ,Ge-
schwisterCLUB* und ,Jetzt bin ich mal dran!* die Bedeutung einer tbergreifenden Versor-
gungsstruktur erarbeitet (Spilger et al., 2015). Dies basiert auf der Annahme, dass die Ge-
schwister unterschiedliche Unterstitzung benétigen. So gehen die Autoren davon aus,

dass ca. 70 Prozent der Kinder oder Jugendlichen das Zusammenleben mit einem Bruder
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oder Schwester mit chronischer Erkrankung oder Behinderung nur als geringe Belastung
wahrnehmen, ca. 20 Prozent als mittlere und ca. 10 Prozent als hohe Belastung.
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Abb. 3: Struktur des Versorgungskonzeptes ,,GeschwisterCLUB*“ (enthommen aus Spilger et al., 2015;
aufbauend auf LARES, Kusch et al., 2011).

Die Autoren halten aufgrund der unterschiedlichen Belastungen der gesunden Geschwister
verschiedene Hilfsangebote flr notwendig, um auf alle erlebten Belastungs- und Leidens-
situationen eingehen zu kénnen. Laut Spilger et al. (2015) ermdglicht das Versorgungskon-
zept die Entwicklung bedarfsgerechter Angebote und Unterstiitzung. Neben Gruppenange-

boten gibt es auch die Moglichkeit einer Einzelbegleitung der Geschwister.

Das Geschwisterkinder-Netzwerk (Neuhaus, 2018) verdffentlichte ebenfalls ausfihrliche In-
formationen und unterschiedliche Arbeitsmaterialien zur Arbeit mit Geschwisterkindern. Als
Grundlage des Ansatzes dient das padagogische Rahmenkonzept FRAME, das in England

entwickelt wurde.

In den vergangenen Jahren wurden unterschiedliche Ansatze zur Durchfiihrung von Grup-
pen ausgebildet. So entwickelten Petermann und Hampel (2003) ein Anti-Stress-Training
(AST) fur Kinder. Das auf Lazarus fuf3ende Training hilft Kindern und Jugendlichen, einen
anderen, angemesseneren Umgang mit Stress zu finden. Hierbei geht es vor allem darum,
ungunstige in gunstige Verarbeitungsmechanismen umzuwandeln und somit langfristig

Stress zu reduzieren.
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Neben dem behavioralen Interventionsprogramm AST wurde das Programm ,Lust An Re-
alistischer Sicht & Leichtigkeit Im Sozialen Alltag“ (LARS & LISA) von Possel et al. (2004)
zur Pravention von Depressionen entwickelt. Es basiert auf den Entwicklungsideen der so-
zialen Informationsverarbeitung. Ziel ist es, moglichst viele dysfunktionale Gedanken in
funktionale Gedanken umzuwandeln und somit die Teilprozesse der sozialen Informations-

verarbeitung positiv zu beeinflussen.

Von Praktikern (Beck et al.) wurde 2007 das Training sozialer Fertigkeiten erarbeitet. Im
Mittelpunkt steht die Forderung der Sozialkompetenz von Kindern und Jugendlichen. Gold-
beck et al. entwickelten 2011 die familienorientierte Rehabilitation. Weiterhin wurde ein Ge-
schwisterworkshop fur Eltern und Kinder im Rahmen des Projektes ,Fit flr ein besonderes
Leben — Geschwistermodul im modularen Schulungsprogramm fir chronisch kranke Kin-

der, Jugendliche und deren Familien® (ModuS) initiiert.

In der Praxis existieren bereits unterschiedliche Hilfsangebote auch praventiven Charakters
fur Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen.
Die vorliegenden Angebote beziehen sich jedoch auf einzelne Stadte in Deutschland und
ergeben noch kein Ubergreifendes Versorgungsnetzwerk fir Jugendliche mit Geschwistern
mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen in Deutschland.

2.6.4 Zwischenresimee: Auswirkungen von chronischer Krankheit und/oder Behin-

derung auf das familiale Netzwerk

Die Recherche der Studien zu Kindern und Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen
Erkrankungen und/oder Behinderungen hat ergeben, dass Auswirkungen auf das familiale
System der Familie bestehen. So kann das gesamte soziale System der Familie, die ein-

zelnen Mitglieder, deren Beziehung zueinander und deren Gesundheit betroffen sein.

Die Entwicklung der gesunden Geschwister hangt zunéachst von der Ausgangssituation ab,
davon, welche chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen bei den Brudern oder
Schwestern vorliegen. Abh&ngig von der Ausgangssituation sind bei den gesunden Ge-
schwistern sowohl positive als auch negative Veranderungen zu beobachten. Besonders in
der ersten Zeit nach Bekanntwerden der Diagnose ist der Familienalltag auf den Kopf ge-
stellt, da sich die Familien in der Regel in einem Ausnahmezustand oder einer Krise befin-

den und sich die bislang eingenommenen Rollen verandern und enorme Belastungen auf
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die Familien einwirken. Diese Belastungen gehen auf unterschiedliche Einflussfaktoren zu-
rick, die wiederum gewissen Rahmenbedingungen unterliegen. Die Ursachen fiir die psy-
chosozialen Belastungen liegen innerhalb der Familie und im sozialen Umfeld (Alderfer &
Kazak, 2006; Buker, 2008; Engelbert, 2003; Hackenberg, 2008).

Besonders bedeutend fur die Entwicklung der gesunden Geschwister sind der Umgang mit
dem wahrgenommenen Stress der Eltern und die eigene Position in der Familie. Hier
konnte belegt werden, dass nicht alle Geschwister die gleichen Rahmenbedingungen vor-
finden. Insbesondere Schwestern werden deutlich h&ufiger in die Pflege und Betreuung der
Kinder mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen eingebunden.

Vorliegende Studien zeigen neben Gefahrdungen fir die Gesundheit und das psychische
Wohlbefinden auch eine Reihe an positiven Entwicklungen der Geschwister auf, so z. B.
eine erhohte soziale Kompetenz sowie engere Beziehungen innerhalb der Kernfamilie
(Stainton & Besser, 1998; Tunt & Haustings, 2002).

Bei der Betrachtung der Beziehung zwischen Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen und ihren gesunden Geschwistern wird deutlich, dass sich die
klassischen Dimensionen einer Geschwisterbeziehung veréandern und andere Prioritaten
aufweisen (Hackenberg, 2008; MacHale & Gamble, 1989; Stalberg, 2004; Stoneman, 1991;
Taylor et al., 2008; Troster, 2000b). So werden beispielsweise Warme und Nahe intensiver
gelebt, wahrend sich die klassischen Konflikte zwischen den Geschwistern eher verringern;
auch die Rivalitat ist im Gegensatz zu Jugendlichen ohne Geschwister mit chronischen Er-

krankungen und/oder Behinderungen nahezu nicht vorhanden.

Die Entwicklung von Hilfs- und Unterstiitzungsangeboten zeigt sich aufgrund der heteroge-
nen Auspragungen von Belastungen und der individuellen Ausgangssituation komplex. Vo-
raussetzung fur die Durchfiihrung von Hilfen ist sicherlich die Tatsache, dass die Geschwis-
ter mit chronischer Erkrankung und/oder Behinderung in den Fokus riicken und wéahrend
des entsprechenden Settings auch Beachtung finden. Bereits bestehende Angebote zielen
sowohl auf die gesamte Familie als auch speziell auf die gesunden Geschwister ab (Ha-
ckenberg, 2008; Kowalewski et al., 2014; Langner, 2016; Neuhaus, 2018; Petermann &
Hampel, 2003; Possel et al., 2004; Spilger et al., 2015).
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Ubergreifend ist festzuhalten, dass Kinder und Jugendliche mit Geschwistern mit chroni-
schen Erkrankungen weitgehend in der Forschung vernachléassigt wurden. Das gilt insbe-
sondere fur deren soziale Netzwerke. Die Mehrheit der Veréffentlichungen zu Auswirkun-
gen auf das soziale Netzwerk bezieht sich auf Familien mit Kindern mit Behinderungen. Die
Geschwisterforschung steckt auch nach vielen Jahren noch immer in den Kinderschuhen;
dies zeigen die vorliegenden Arbeiten, die sich auf Forschungsarbeiten und Familienkon-
strukte aus den 70er Jahren stitzen, oder die Tatsache, dass Studien auch nach knapp 20
Jahren noch die aktuellsten Quellen bilden. Eine weitere Einschréankung der vorliegenden
Ergebnisse bildet die Tatsache, dass haufig Eltern zu ihrer Wahrnehmung der Geschwister
befragt wurden. Es besteht jedoch eine Diskrepanz in der Wahrnehmung der Situation zwi-

schen Eltern und den Geschwistern, die zu berlcksichtigen ist.
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3 Forschungsansatze

Die Rekonstruktion sozialer Netzwerke ist ein komplexes Vorhaben, das tiber verschiedene
Forschungsdesigns erhoben und analysiert werden kann. Dabei ist die Verwendung von
quantitativen Vorgehensweisen deutlich erprobter als die von qualitativen Verfahren
(Franke, 2006). Je nach Fragestellung und Forschungsdesign ergeben sich nahezu unzéh-
lige Moglichkeiten der Analyse und Darstellung. Von standardisierten quantitativen Erhe-
bungen bis hin zu qualitativen Verfahren, die sich in den letzten Jahren deutlich weiterent-
wickelt haben (vgl. Kulin, 2012; Pantuéek-Eisenbacher, 2012; Stegbauer, 2010; Hollstein &
Strauss, 2019; Jansen, 2006), besteht eine groRe Auswahl.

In Bezug auf die Rekonstruktion der sozialen Netzwerke von Jugendlichen mit Geschwis-
tern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen empfiehlt sich die Kombina-
tion aus qualitativer und quantitativer Vorgehensweise. Der Forschungsstand zu sozialen
Netzwerken lasst die Bildung stichhaltiger Hypothesen kaum zu. Die Triangulation ermég-
licht verschiedene Blickwinkel und Perspektiven, um die Rekonstruktion der sozialen Netz-

werke vorzunehmen.

3.1 Aufbau der Arbeit

Das Studiendesign der vorliegenden Arbeit setzt sich aus zwei aufeinander aufbauenden
Studien zusammen. Zur ErschlieBung der Zielgruppe — Jugendliche mit Geschwistern mit
chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen — wird zu Beginn eine qualitativ-explo-
rative Studie durchgefiihrt. Ziel ist es hierbei, durch problemzentrierte Interviews (Witzel,
1982) und die Erhebung der sozialen Netzwerke mithilfe eines modifizierten Ecomap-Ver-
fahrens nach Pantucek (2009) vertiefte Erkenntnisse Uber die Lebenssituation der gesun-
den Geschwisterkinder zu erhalten. Die generierten Thesen der ersten Studie dienen als

Basis zur Durchfuhrung der quantitativen Hauptstudie (Studie 2).
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Studie 1

Explorativ qualitativ

Darstellung Ecomaps Identifikation Besonderheiten
Jugendliche sozialer Netzwerke
Ableitung Hypothesen

Studie 2
Quantitativ

Ergebnisse Studie 2

Rekonstruktion sozialer Netzwerke
Ableitung von Implikationen fir Praxis und Forschung

Abb. 4: Ubergreifendes Studiendesign der Arbeit

3.2 Anonymisierung und Datenschutz

Vor Beginn der qualitativen Interviews der Studie 1 wurden die Interviewpartner tber die
Vorgehensweise und das Forschungsprojekt informiert. Zusatzlich wurde das Einverstand-
nis fur die Aufzeichnung der qualitativen Interviews bei den Erziehungsberechtigten und
den Jugendlichen miindlich eingeholt. Die Interviewpartner wurden zusatzlich in einem Te-
lefonat vor dem personlichen Termin tGiber eine mdgliche Aufzeichnung informiert. Nach der
Erhebung wurden alle Daten (Transkript und Ecomap) anonymisiert und an die vorher zu-
gesicherten datenschutzrechtlichen Bestimmungen angepasst. Somit wurden séamtliche In-
formationen, Auskuinfte Uber den Interviewpartner, dessen Wohnort oder persénliches Um-

feld so anonymisiert, dass keine Riickschliisse auf die einzelnen Personen mdoglich sind.

Die zweite Studie wurde Uberwiegend Uber eine Onlinebefragung durchgefiihrt. Hierfir wur-
den keine personenbezogenen Daten erfragt; einzige Ausnahme ist die Angabe der chro-
nischen Erkrankung oder Behinderung. Diese Angabe wurde den Jugendlichen freigestellt.
Die Speicherung der Daten erfolgte mittels der Keyingress Software. Um die Anonymitét zu
gewadhrleisten, wurde zusétzlich im Datenschutzmodus gearbeitet, sodass weder die IP-
Adresse noch andere Angaben, wie beispielsweise der verwendete Browser oder das De-
vice des Jugendlichen, gespeichert wurden. Zur Einhaltung der gesetzlichen Vorgaben
wurde zusatzlich zur Onlinebefragung ausftihrlich Auskunft Gber die Einhaltung der daten-

schutzrechtlichen Bestimmungen der europaischen Datenschutzgrundverordnung erteilt
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(Anlage 3). Ein separates E-Mail-Konto fur Nachfragen zum Datenschutz wurde eingerich-

tet. Anfragen wurden wahrend der gesamten Befragungszeit nicht gestellt.

Als weitere Erhebung wurde synonym ein Papierfragebogen verwendet. Dieser Fragebo-
gen erflllt ebenfalls die Anforderungen der europédischen Datenschutzgrundverordnung
(DSGVO). Die Befragten bekamen die Moglichkeit, den Fragebogen entweder personlich,
Uber die Gruppenleitungen oder auf postalischem Weg einzureichen.

4 Qualitative Erhebung der sozialen Netzwerke

Die Erhebungsinstrumente der explorativen qualitativen Vorstudie (Studie 1) setzen sich
aus unterschiedlichen Methoden zusammen. Diese werden in der Folge ausfihrlich be-
schrieben.

4.1 Fragestellung

Ziel der qualitativen Vorstudie (Studie 1) ist es, konkrete Hinweise auf die Struktur und die
Auspragung der sozialen Netzwerke von Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen
Erkrankungen und/oder Behinderungen zu erhalten. Aufgrund der geringen Anzahl an vor-
liegenden Studien wird durch die explorative Vorgehensweise nach wichtigen Strukturmerk-
malen der Netzwerkgestaltung gesucht. Durch ein leitfadengestitztes Interview erhalten

die Jugendlichen und deren Eltern die Moglichkeit, frei zu antworten.

4.2 Methode

4.2.1 Problemzentriertes leitfadengestiitztes Interview nach Witzel

Erfahrungen und Wahrnehmungen deutlich herauszuarbeiten, sind zentrale Aspekte des
problemzentrierten Interviews (Juttemann, 1985; Witzel 1982). Im Gegensatz zum narrati-
ven Interview wird eine thematische Eingrenzung durch einen Interviewleitfaden vorgenom-
men. Methodisch gesehen wird das themenzentrierte Interview gemeinsam mit dem fokus-
sierten Interview in die Gruppe der thematischen Interviews eingeordnet. Der Interviewer
nimmt durch entsprechende Fragen eine Fokussierung vor und kanalisiert somit bestimmte
Erfahrungen und Wahrnehmungen zu einem bestimmten Themenbereich oder der Lebens-

situation.
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Wahrend das Thema durch den Interviewer stark eingegrenzt wird, besteht die Besonder-
heit des Vorgehens darin, durch offene Fragen das narrative Potenzial beim Inter-
viewpartner zu starken. Somit werden thematisch relevante Informationen in der Tiefe her-
ausgearbeitet. (Bohnsack, Marotzki & Meuser, 2006). Durch dieses Vorgehen liegt der Fo-
kus auf der subjektiven Beschreibung der Geschwister und Eltern.

Vor der Erstellung des Interviewleitfadens wurde eine vertiefte Literaturrecherche durchge-
fuhrt, die Aufschluss dariiber gab, welche Themenbereiche und welches Erkenntnisinte-
resse fur die Darstellung der Subjektsicht und der sozialen Netzwerke von Bedeutung sein

kdénnten.

Der Interviewleitfaden (siehe Tab. 3) wurde so konstruiert, dass zu Beginn allen Personen,
mit denen die Kinder im taglichen Leben Kontakt haben, dieselbe Frage gestellt wird (Frage
1). Im Mittelpunkt des Interviews standen die Erlebnisse in der Schule, die Unterstutzung
im Haushalt sowie die Identifikation von helfenden Personen und Tatigkeiten.

Abgefragt wurden auch die Bekanntheit der Krankheit bei den Klassenkameraden und
Freunden, ebenso wie der Umgang und die Akzeptanz. Hieraus wurden Informationen zur
sozialen Teilhabe oder nach moglichen Bewaltigungsstrategien ermittelt. Erfragt wurde
auch die Nutzung von Hilfsangeboten und eine Ressourcenorientierung. AnschlieRend
standen das soziale Umfeld und die egozentrischen Netzwerke (Frage 7) im Zentrum. Zum
Schluss folgte ein Themenbereich, der sich mit einer Problempriorisierung (Frage 8), den
allgemeinen Wiinschen (Frage 9) und den konkreten Bedarfen (Frage 9 und 10) der Be-

troffenen beschétftigt.

Fur den Abschluss des Gesprachs wurde am Ende nach den zukiinftigen Berufswiinschen

der Jugendlichen gefragt.

Der Interviewleitfaden umfasst folgende Fragen:

Tab. 3: Fragen des Interviewleitfadens

Ich mochte gerne erfahren, wie du deinen Tag verbringst.

Einstiegs-
frage

e Wie gut verstehst du dich mit deinen Eltern?
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Kannst du deine Eltern um Hilfe bitten, wenn du Prob-
leme hast?

Unterstitzen dich deine Eltern?

Sind deine Eltern oft traurig? Wie sind deine Eltern nor-
malerweise? Was magst du an deinen Eltern beson-

ders?

Wie verstehst du dich mit deinem Bruder oder deiner
Schwester?

Unternehmt ihr was zusammen?

Interessiert ihr euch fur die gleichen Dinge?

Was magst du an deinem Bruder oder deiner Schwes-
ter?

Was stort dich an deinem Bruder oder deiner Schwes-

ter?

Hilfst du deinen Eltern im Haushalt?

o

s ® Ubernimmst du feste Aufgaben zuhause?

o8 o . : : :

= 5 2 Hilfst du bei der Versorgung deines Bruders oder deiner
S5 5 .

< £3c Schwester mit?

o o

2 ct g

=0 O ©

Wwo- oo

Mit wem verbringst du die meiste Zeit?

(@]

S Hast du Freunde in der Schule?

N ~—

© 2 Hast du Hobbys?

S =

& % Hast du ein Haustier?

k=

~ o

()

Sx

S5

= . .

3 a Wissen deine Klassenkameraden von der Erkrankung
© . .

% < deines Bruders oder deiner Schwester?

— QO

= Was sagen deine Freunde Uber deinen Bruder oder

n o

deine Schwester?
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Hast du Freunde, die dir helfen, wenn du Probleme
hast?
c Was macht dir Spal3?
'qE; Kannst du mir eine Situation beschreiben, die dich
§ stresst?
[72]
N Was machst du denn, wenn du dich gestresst fihlst?
(@]
S Wer oder was hilft dir, wenn du mal bei etwas Hilfe
[@)]
= brauchst?
=
(]
m
Gibt es etwas, das dir helfen kénnte, dass es dir oder
[
9 deiner Familie besser geht?
3 Was winscht du dir fir deine Familie an Unterstitzung?
?
(O]
o
Was mochtest du einmal werden, wenn du mit der
Schule fertig bist? Wie stellst du dir deine Zukunft vor?
o = Wenn du dir etwas wiinschen konntest, das dich sehr
"§ % glicklich macht, was ware das?
= o
> O
N o
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4.2.2 Ecomap-Verfahren

Um die sozialen Netzwerke von Geschwisterkindern zu rekonstruieren, wurde ein grafi-
sches Verfahren verwendet, das Personen und Aktivitaten im Netzwerk kenntlich macht,
die aus Sicht des Geschwisterkindes eine Rolle in ihrem Netz spielen. Die Analyse von
sozialen Netzwerken wird als besonders aufschlussreich empfunden, da sich die Netzwerke
zwischen der Mikro- und Makroebene befinden und einen vertieften Einblick in soziale In-
tegration geben. Folglich entwickelten sich in den letzten Jahren unterschiedliche Betrach-

tungs- und Analyseverfahren der sozialen Netzwerke (Hollstein, 2006).

In der praktischen Sozialen Arbeit, die ihren Schwerpunkt haufig auf die Darstellung der
Lebenswelt sowie die Einbindung einer Person in die Gesellschaft oder ein soziales Geflige
richtet, werden unterschiedliche Methoden und Vorgehensweisen zur Erstellung eines so-
zialen Netzwerks verwendet, beispielsweise die Netzwerkkarte, das Inklusions-Chart und
das Ecomap-Verfahren. Diese Methoden dienen der Darstellung eines sozialen Netzwerks

oder der sozialen Integration (Pantucek, 2009).

Fur die Rekonstruktion der sozialen Netzwerke der Geschwister, die wahrend des leitfa-
dengestutzten Interviews stattfand, wurden die von Pantucek 2009 vorgestellte Netzwerk-
karte und die von Hepworth et al.(1997) entwickelte Ecomap kombiniert.

Die Kombination beider Vorgehensweisen bringt den Mehrwert, dass die Jugendlichen frei
assoziieren kdnnen und nicht an das feste Raster der Ecomap von Hepworth et al. gebun-
den ist. Die Kombination der Verfahren kommt beim Erstellen der Netzwerkkarte zum Ein-
satz, wobei bei der Netzwerkkarte noch nach verschiedenen Bereichen unterteilt wird. Auf
die Unterteilung in die Bereiche Familie, Freunde/Bekannte, Schule/Beruf und professio-
nelle Beziehungen wird verzichtet (Pantucek, 2009). Ziel ist es, dass der Interviewpartner
frei assoziieren kann, ohne die Personen im Netzwerk in eine Kategorie wie beispielsweise
Freunde oder Mitschuiler einzuteilen, da dies bei den Alteri, die Uber mehrere Aufgaben
verfuigen, zu Konflikten fiihren kann. Durch dieses Vorgehen muss der Interviewpartner
keine Entscheidung Uber die Position der benannten Person treffen. Die Position wird durch

die Kennzeichnung der Beziehungsstarke ebenfalls erhoben.

Bei der Erhebung der Ecomaps salRen der Interviewer und der Interviewpartner in der Regel

nebeneinander. Die Vorgehensweise wurde den Interviewpartnern vorab kurz erlautert.
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Zu Beginn wurde ein weil3es DIN-A3-Blatt auf den Tisch gelegt. In die Mitte des Blattes
wurde ein Kreis mit dem Namen ,Ich® gezeichnet. Um eine grafische Verdeutlichung und
Abgrenzung der einzelnen Personen und Aktivitaten zu ermdglichen, wurden Symbole aus
der Genogrammarbeit (siehe McGoldrick & Gerson, 1990) und selbst bestimmte Symbole

verwendet.

AnschlieRend folgte die erste Frage: ,Mit welchen Menschen hast du jeden Tag zu tun?“
Der Interviewpartner konnte alle Personen benennen, die aus seiner Sicht zum Alltag ge-
horten. Uberdies bestanden keinerlei Vorgaben, wo die Personen oder Personengruppen
auf dem Blatt eingezeichnet werden konnten. Es erfolgte lediglich die Information, dass
Personen, die den Befragten als besonders wichtig scheinen, dichter an die Mitte gezeich-
net werden, und Personen, die sich aus der subjektiven Sicht heraus als nicht wichtig dar-
stellen, weiter weg gezeichnet werden kdnnen. Alle Personen, die der Interviewpartner
nannte, wurden an der angezeigten Stelle auf dem Papier von dem Interviewer eingezeich-
net. Durch dieses Vorgehen wurde bei der Erhebung gleichfalls eine Art der kommunikati-
ven Validierung durch den Befragten vorgenommen. Nachdem alle Personen und Perso-
nengruppen, die Teil des Alltags waren, von dem Interviewpartner benannt und auf dem
Blatt eingezeichnet wurden, folgt die zweite Frage: ,Welche Aktivitdten gehtren noch zu
deinem Netzwerk?“ Hierzu zahlten u. a. Freunde, Nachbarn, Haustiere, unterschiedliche
Freundeskreise oder von den Interviewpartnern ausgeibte Hobbys und Interessen. Ebenso
wie bei der ersten Frage sollen hier wieder alle genannten Personen oder Aktivitaten auf
dem Blatt so eingezeichnet werden, wie die interviewte Person dies angab. Im Anschluss
an die Sammlung aller Personen wurde die interviewte Person gebeten, sich noch einmal
in Ruhe die gesamte Darstellung anzuschauen und zu tberpriifen, ob noch weitere Perso-
nen oder Aktivitdten zu erganzen waren, die vorher vielleicht noch nicht bericksichtigt wur-
den. Bestanden hier keine weiteren Anderungswiinsche, so wurden im nachsten Schritt die
Beziehungen erfasst, welche die interviewte Person zu allen eingezeichneten Personen
und Aktivitdten hatte. Hierbei folgte die Frage: ,Welche Beziehungen hast du zu den ein-
zelnen Personen und Aktivitaten in der Zeichnung?“ Um die Beziehungen zu unterscheiden,

wurden einzelne Beziehungstypen durch unterschiedliche Symbole gekennzeichnet:

e Schwache Beziehungen: durch eine gestrichelte Linie.
e Normale Beziehungen: durch eine normale Linie.
e Starke Beziehungen: durch eine dickere Linie, ungefahr doppelt so dick wie bei

einer normalen Beziehung.
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e Besonders starke Beziehungen: Hier hat der Interviewpartner die Méglichkeit, frei
nach seiner Einschatzung zu variieren.

o Konfliktbeziehungen: Konfliktbeziehungen kénnen bei jeder Art von Beziehung
dazugesetzt werden; gekennzeichnet werden diese durch diagonale Striche der be-
stehenden Beziehungen.

e Keine Beziehung: Die Personen, Personengruppen und Aktivitaten bleiben in der

Zeichnung ohne eine Beziehungslinie.

Die Entscheidung uber die Intensitéat wird ausschlie3lich von den Gesprachspartnern vor-
genommen. Im Anschluss an das Interview erhalten die Gesprachspartner noch einmal
ausreichend Zeit, um die Ecomap zu betrachten und ggf. Anderungen an den Zeichnungen
vorzunehmen. Ergénzungen kénnen ebenfalls jederzeit durch die Gesprachspartner vorge-
nommen werden. Im Anschluss an diese Betrachtung erfolgt eine Danksagung fir die Teil-

nahmebereitschaft und die Zusicherung, dass alle Daten anonymisiert werden.

Durch die Erhebung der Ecomap in einem gemeinsamen Prozess mit den Gesprachspart-
nern soll sich der Fragestellung der Darstellung der sozialen Netzwerke auf eine weitere
Art genahert werden. Besonders durch die grafische Darstellung und den Beziehungsauf-

bau wahrend der Erstellung wird ein weiterer Erkenntnisgewinn erhofft.

4.2.3 Transkription

Im Nachgang der Interviews erfolgt die Transkription der Interviews. Diese hat zum Zweck,
dass das gesprochene Wort visuell dargestellt wird. Durch die Transkription werden das
gesprochene Wort und das Gesprachsverhalten des Gespréachspartners fir eine wissen-

schaftliche Analyse dauerhaft nutzbar und zuganglich gemacht.

Durch das Erstellen eines detaillierten Transkripts sollen auch die Besonderheiten des In-
terviews, wie verbale!, prosodische?, parasprachliche® oder nonverbale* Merkmale, in
Schriftform dargestellt werden (Kowal & O’Connell, 2008). Die Transkriptionsregeln wurden
frei nach Flick (2007, S. 381) erstellt und dienen allen Transkripten als Grundlage. Bei der

1 Beispielsweise besondere Betonungen oder Lautstarke.
2 Beispielsweise Lachen oder Rauspern.

3 Laute wie beispielsweise: ,Mhm*, ,Ahm*“ oder ,Ah“.

4 Beispielsweise Mimik oder Gestik.
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Transkription werden sowohl verbale, prosodische und parasprachliche® AuRerungen ver-

schriftlicht. In Tab. 4 werden die Transkriptionsregeln aufgefuhrt.

Tab. 4: Transkriptionsregeln

Schrift Arial
Rand Links 2 cm, rechts 5 cm
Zeilennummerierung Durchnummeriert links
Zeilenabstand 1,5
Seitenzahlen Oben rechts
Absatzformatierung Eingerickt 1 cm
Kopfzeile/Titel Interview Code-Nr.
Interviewerln I
Interviewpartnerin IP
Verschriftung:
Orthographie Bereinigt — Dialekt o. a., wenn
von Bedeutung
Interpunktion Konventionell
Pausen Kurze Pause *
Ab 3 Sek. *Dauer *
Unverstandliches ((unverst. Wort))
Unsichere Transkription (abc)
Laut Mit Kommentar (laut)
Leise Mit Kommentar (leise)
Betont Mit Kommentar (betont)
Wortabbriche abc-
Satzabbriche abc-
\Verschleifungen J.
Dehnung (Vokale+ Konsonanten),./.
Gleichzeitiges Sprechen #abc#
Paralinguistische AuRerungen  |[Mit Kommentar
Wértliche Rede L,abc”
Abklrzungen Konventionell
Zahlen In Ziffern
Anonymisierung Namen gekennzeichnet mit °
Sonstiges

4.2.4 Qualitative Auswertungsmethoden

Sowohl die durchgefiihrten problemzentrierten Interviews als auch die erhobenen Ecomaps
werden nach qualitativen Methoden ausgewertet. Hierbei handelt es sich um das Vorgehen

der induktiven Kategorienbildung.

5 Nonverbale Verhaltensweisen wurden nicht transkribiert.
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Der folgende Abschnitt beschreibt die spezielle Analysetechnik und das Ablaufmodell.

Dadurch wird die Analyse und intersubjektiv Gberprifbar und nachvollziehbar gemacht.

4.2.4.1 Inhaltsanalyse

Durch die Antworten auf die Leitfadenfragen in den gefiihrten Interviews sollen die qualitativ
betrachtet werden. Es wurde ein induktives Vorgehen gewéhlt. Dabei werden durch Be-
trachtung mehrerer Interviews aus dem Material heraus Kategorien gebildet und so ein Ka-
tegoriensystem erstellt. Dieses Vorgehen basiert auf der Inhaltsanalyse nach Mayring
(2016).

Definition der Analyseeinheiten:
o Kodiereinheit: Der kleinste Materialbestandteil liegt in dieser Auswertung bei einer
sinntragenden Phrase.
e Kontexteinheit: Der grof3te Materialbestandteil liegt im kompletten Interview. Die
Auswertungseinheit bezieht sich auf alle Aussagen eines Interviewpartners bezie-
hen.

o Auswertungseinheit: Kann uber alle Interviews angewendet werden.

Im Anschluss an die Festlegung der Analyseeinheiten wird das Material in folgender Rei-
henfolge ausgewertet: Die einzelnen Codiereinheiten werden zuerst auf den Inhalt be-
schrankt, in eine beschreibende Form umgeschrieben und auf einer einheitlichen Sprach-
ebene formuliert. Dies nennt Mayring (2016) die Paraphrasierung. Im nachsten Schritt wer-
den die Paraphrasen generalisiert, was Mayring (2016) als ,Makrooperator-Generalisation®
beschreibt. Im weiteren Vorgehen werden generalisierte Paraphrasen, die den gleichen In-
halt haben, zu einer Kategorie zusammengefasst. Um die Zahl der Paraphrasen weiter zu
reduzieren, werden alle Aussagen, die Giber den Text verteilt sind und Sinnzusammenhange
aufweisen, wieder generalisiert (Makrooperatoren-Biindelung, -Konstruktion, -Integration).
Die nun verbliebenen Generalisierungen stellen die Kategorien dar; diese missen anhand
des Ursprungstextes auf die richtige Inhaltstibermittlung Uberpriift werden. Die Kategorien
bilden sich direkt aus dem Textmaterial; dies ist nach dem Prozessmodell induktiver Kate-
gorienbildung von Mayring (2016) vorgegeben. Anschlieend wird das Material im Sinne

der Fragestellung interpretiert.
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4.2.4.2 Qualitative Beschreibung der Ecomaps

Zu den ermittelten der sozialen Netzwerke werden alle erhobenen Ecomaps ausfiihrlich
beschrieben. Hierbei werden die Besonderheiten der einzelnen Ecomaps wahrend der Er-
stellung, ebenso wie die sich grafisch darstellenden Merkmale beschrieben. Im Verlauf er-

folgt dann in Kombination mit der Auswertung der Interviews.

4.2.5 Untersuchungsdesign

Die gesamte Erhebung wurde sowohl mit den gesunden Geschwistern als auch mit Eltern-
teilen personlich durchgefiihrt. In einem Zweiersetting konnten die Eltern unabhé&ngig von
den Kindern ihre Netzwerke und die jeweilige Lebenswelt darstellen. Die Akquise der Inter-
viewpartner erfolgte in allen Fallen Gber entsprechende Interessensverbande und einen
Aufruf zur Teilnahme Uber eine E-Mail an die jeweiligen Mitglieder in den Vereinen. Die
Versendung der Mail erfolgte immer durch die Verbande selbst.

Die Datenerhebung mit den Betroffenen fand in der Regel bei den Interviewpartnern zu-
hause statt. Falls die Interviewpartner es wiinschten, bestand die Mdglichkeit, das Interview
in anderen Raumlichkeiten durchzuflihren. Alle Interviews wurden in der Regel in einem
ruhigen Raum gefihrt; es wurde darauf geachtet, dass es mdaglichst nicht zu Stérungen

durch externe Einflisse kam.

Zu Beginn der Befragung wurde der Kurzfragebogen mit den Betroffenen zusammen aus-
gefullt. Im Anschluss erfolgte das leitfadengestutzte Interview, das im Durchschnitt ca. 30
Minuten dauerte. Die Durchfiihrung des Interviews erfolgte in Kombination mit der Erstel-

lung der Ecomap.

Mittels der qualitativen Vorstudie wurden sowohl Interviews und Ecomaps mit den gesun-
den Geschwistern als auch mit den Eltern gefihrt. Beide Parteien wurden unabh&ngig von-
einander interviewt, sodass ein Vergleich beider Gruppen vorgenommen werden konnte.

Zu diesem Zweck erfolgt die Darstellung der beiden Ecomaps je nach den Familien.

Auswahl der Interviewpartner

Bei der Auswahl der Interviewpartner wurde auf eine maoglichst breite Streuung der Merk-

male geachtet. So wurden Familien mit Kindern mit chronischer Erkrankung ebenso wie
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Familien mit Kindern mit Behinderungen in die Befragung einbezogen. Zusatzlich wurde

auch eine Familie mit Pflegekindern befragt (siehe Tab. 5).

Tab. 5: Hintergrundinformationen Familien

Fami- Familiensituation Krankheitshild Geschwisterkind
lie
A Zwei Erwachsene und | Mukoviszidose, Madchen 16 Jahre | Madchen, 12 Jahre
zwei Toéchter
B Zwei Erwachsene und | Analtresie/ Herzfehler, Fallotsche | Junge, 12 Jahre
zwei S6hne Tetralogie, Junge 6 Jahre
C Zwei Erwachsene und | Schwerer Immundefekt beider | Madchen, 21Jahre
zwei Sohne und eine | S6hne, 25 und 23 Jahre
Tochter
D Zwei Erwachsene und | Leichte geistige- und korperliche | Junge, 14 Jahre
drei S6hne Behinderung, Sohn 12 Jahre;
Schwere geistige Behinderung,
Sohn 10 Jahre
E Ein Erwachsener und | Geistige Behinderung aller Pflege- | Madchen, 16 Jahre
drei Tochter und vier | kinder
Pflegekinder

Aufgrund der geringen Zahl an Familien wurden Familien in ganz Deutschland besucht
(siehe Abb.5)

Schleswig-Holstein

Nordrhein-Westfalen

Baden-Wirttemberg

Mecklenburg-Vorpommern

Sachsen-Anhalt

Abb. 5: Stichprobenverteilung Studie 1
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4.3 Ergebnisse qualitative Studie

Die Beschreibung der Ergebnisse erfolgt in zwei unterschiedlichen Abschnitten. Zu Beginn
erfolgt eine deskriptive Beschreibung der Ecomaps der Familien und im zweiten Schritt die

Beschreibung der qualitativen Auswertung der gefuhrten Interviews.

4.3.1 Deskriptive Beschreibung der sozialen Netzwerke

Im Folgenden werden die qualitativ erhobenen Netzwerke der gesunden Geschwister dar-
gestellt und jeweils die Kernfamilien sowie die Beziehungen und die Gestalt aul3erhalb der

Kernfamilie beschrieben.

4.3.1.1 Familie A

In Familie A leben insgesamt vier Personen, die Eltern (Mutter und Vater) und ihre beiden
Tochter. Die altere Tochter (16 Jahre) ist an Mukoviszidose erkrankt, ihre 12 Jahre alte
Schwester ist gesund. Beide Téchter besuchen aktuell eine Schule. Interviewt wurden die
12 jahrige Tochter und deren Mutter.

Die Familie lebt in einem kleinen Ort und verfuigt Uber viele Familienangehdorige, die eben-

falls in der Nahe wohnen.
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Fawde A
Mo 4S5
23,03 w4t

Abb. 6: Ecomap Mutter, Familie A

Fauwmlic A
Todatet 4%
23.03. st

Abb. 7: Ecomap Tochter, Familie A

Bedeutung der Kernfamilie

In der Beschreibung der Kernfamilie deuten sich Unterschiede in der Darstellung der sozi-
alen Netzwerke zwischen der Sichtweise der Mutter und der Tochter an. So beschreiben
Tochter und Mutter dieselben Personen in der Kernfamilie (Mutter, Vater und Schwester),
doch weisen beide unterschiedliche Beziehungsstarken und auch Entfernungen zur gesun-
den jingeren Schwester aus. Wahrend die Mutter sich, den Vater und die Schwester in

gleicher Entfernung sieht und die Personen eher im Halbkreis anordnet, unterscheidet die
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Tochter deutlicher in der Entfernung und zeigt in ihnrem Netzwerk, dass die Schwester dich-
ter an ihr ist als die Mutter und am weitesten entfernt der Vater. Die Tochter zeigt kein
symmetrisches Bild der sozialen Beziehungen auf, sondern entscheidet sich fur eine lineare
Anordnung.

Ebenfalls unterscheiden sich die Wahrnehmungen iber die erweiterte Kernfamilie, bei-
spielsweise die Onkel, Tanten und GroRReltern. Wahrend diese im sozialen Netzwerk der
gesunden Tochter eine grol3e Rolle spielen und sie jede Person einzeln nennt, sind diese
in der Beschreibung des sozialen Netzwerks der Mutter nur sehr eingeschrankt vorhanden.
Beispielsweise nennt die Mutter nur ,Onkel mit Familie®, wahrend die Tochter zwischen

unterschiedlichen Onkeln und Tanten unterscheidet.

Bedeutung des sozialen Netzwerks aul3erhalb der Kernfamilie

Beim Vergleich der Ecomaps von Mutter und gesunder Tochter der Familie A zeigen sich
zwei unterschiedliche Darstellungen: Die Tochter beschreibt und zeichnet in aller Ausfihr-
lichkeit ihre sozialen Beziehungen zu ihren Freunden und legt gro3en Wert auf eine diffe-
renzierte Ausarbeitung und Intensitat der einzelnen Freundschaften. So steht direkt an der
Tochter auch die beste Freundin, die in der Einschatzung der Mutter nicht vorkommt. Wei-
terhin zeigt sich, dass die Tochter mehr soziale Beziehungen zu Freunden unterhalt, als die
Mutter schatzt. So fasst beispielsweise die Mutter alle sozialen Beziehungen zu Gleichalt-
rigen in der Kategorie ,Freunde® zusammen, wahrend die Tochter zu jeder Person eine

eigene soziale Beziehung beschreibt und auch unterschiedliche Intensitaten vergibt.

Klar unterscheiden sich die Netzwerke auch in der Darstellung der professionellen Unter-
stitzung. Wahrend fur die Mutter auch die Kinderpsychologin eindeutig ins Netzwerk gehort
und mit einer losen Beziehung versehen wird, gehort diese zum Netzwerk der gesunden
Tochter nicht dazu. Obwohl diese im Gespréach von der Tochter benannt wurde, durfte die

Psychologin nicht in die Ecomap integriert werden.

Ubereinstimmend sind beide Netzwerke bei der Katze der Familie. Sowohl Mutter als auch
Tochter positionieren sie sehr dicht an dem gesunden Geschwisterkind und versehen sie

mit einer sehr engen und starken Beziehung.
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Auch bei den Aktivitaten auf3erhalb der Schule unterscheiden sich die Angaben: Wahrend
die Tochter den Schwerpunkt auf ,Theater spielen® und ,Schwimmen® legt, steht fur die

Mutter ,Handy inklusive W-LAN" an erster und einziger Stelle.

Ubergreifend zeigt sich, dass die Mutter ein einfacheres und kleineres soziales Netzwerk
beschreibt als die Tochter. Dies bezieht sich insbesondere auf die sozialen Beziehungen
aul3erhalb der Kernfamilie. Wahrend die Mutter eher ein einfaches kontaktarmes Netzwerk
aufzeigt, beschreibt die Tochter ein lebendiges und grol3es soziales Netzwerk. Der Schwer-
punkt der sozialen Beziehungen liegt auerhalb der Kernfamilie.

4.3.1.2 FamilieB

In der zweiten Familie leben vier Personen, die Eltern gemeinsam mit zwei S6hnen. Der
altere ist 12 Jahre alt und lebt mit einem 6-jahrigen Bruder zusammen, der an einer
Analatresie und einem Herzfehler leidet. Wéhrend der altere Bruder bereits zur Schule geht,
wird der jingere, erkrankte Bruder in einem Kindergarten betreut. Interviewt wurden der 12-
jahrige Sohn und die Multter.

Die Familie wohnt in einer kleinen Stadt und verfligt tber Familienanschluss in der Nahe.

‘,._ ;,,/ ey

Abb. 8: Ecomap Mutter, Familie B
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Abb. 9: Ecomap Sohn, Familie B

Bedeutung der Kernfamilie

Die Kernfamilie wird vom Sohn und von der Mutter identisch beschrieben: Sie besteht in

beiden sozialen Netzwerken aus den Eltern und den beiden Kindern.

Die Anordnung ist in beiden Netzwerken kreisférmig um den Jugendlichen mit Geschwis-
tern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung; so stehen Eltern und der
erkrankte Bruder immer im gleichen Abstand zu dem gesunden Sohn. Auch bei der Be-
trachtung der Beziehungsstarke wird deutlich, dass in beiden Ecomaps die Beziehungen

zu allen drei anderen Personen in der Kernfamilie gleich stark sind.

Die Mutter gibt dartiber hinaus noch die Oma und den Opa im Netzwerk an; diese beiden

Personen werden vom Sohn nicht genannt.

Bedeutung des sozialen Netzwerks au3erhalb der Kernfamilie

Aul3erhalb der Kernfamilie zeigt sich ebenfalls eine homogene Einschatzung beider Perso-
nen. So nennen beide unabhangig voneinander die gleichen Freunde und schatzen auch
Entfernung und Beziehungsstéarke identisch ein. Die Mutter beschreibt zuséatzlich die Schul-

klasse des Sohnes; der Sohn selbst nennt diese jedoch nicht.
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Neben den beiden engeren Freunden des Sohnes besteht sein Netzwerk tberwiegend aus
sportlichen Aktivitdten. So wurden ,FulRball“ und ,Karate® wieder in beiden Netzwerken ge-

nannt und mit ahnlicher Beziehungsintensitat versehen.

Ebenfalls sehr wichtig ist der Kater der Familie. Dieser wurde von beiden genannt und mit

einer starken Beziehung versehen.

Ubergreifend ist zu erkennen, dass die Wahrnehmung der sozialen Netzwerke zwischen
Mutter und Sohn in der Mehrheit der Personen und Beziehungsstarken ubereinstimmt.
SchwerpunktmaRig werden im Netzwerk des gesunden Geschwisterkindes Aktivitaten wie
Karate und FuRball angegeben. Im Netzwerk gibt es zwei Freunde, von denen einer Uber
eine starkere soziale Bindung verfugt als der andere Freund. Der Schwerpunkt der sozialen
Beziehungen liegt innerhalb der Kernfamilie. Auf3erhalb befinden sich dort Giberwiegend

Aktivitaten und wenig soziale Beziehungen zu anderen Personen.

4.3.1.3 FamilieC

Die Familie C besteht aus zwei Elternteilen und drei Kindern. Die beiden Séhne sind 25 und
23 Jahre alt und beide an einem schweren erbbedingten Immundefekt erkrankt; die Tochter
ist 22 Jahre alt und gesund. Die beiden Stéhne befinden sich im Studium und die Tochter
absolviert derzeitig eine Ausbildung. Interviewt wurde ausschlief3lich die 22- jahrige Toch-
ter.

Die Familie lebt auf einem Bauernhof mit Pferden, Hunden und vielen anderen Tieren.

Da die Eltern nicht an einem Interview teilnehmen konnten, wird hier nur das soziale Netz-

werk der Tochter beschrieben.
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Abb. 10: Ecomap Tochter, Familie C

Bedeutung der Kernfamilie

Die Kernfamilie setzt sich im sozialen Netzwerk der Tochter aus ihr selbst, den Eltern und
den beiden Briidern zusammen. Deutlich wird, dass zu allen Mitgliedern der Kernfamilie
eher normale Beziehungsstarken angegeben werden. Die Beziehung zum mittleren Bruder

wird mit einer schwachen Beziehung versehen.

Bedeutung des sozialen Netzwerks au3erhalb der Kernfamilie

Die starkste Beziehung im Netzwerk besteht zu der besten Freundin der gesunden Tochter.
Neben der besten Freundin spielen auch die ,Hofis", eine befreundete Familie, die in der

N&he wohnen, eine wichtige Rolle.

Andere Freunde und Kollegen sowie die Arbeit werden mit normalen Beziehungsstarken

versehen, stehen jedoch nicht besonders nah an der gesunden Tochter.

Das Fahrrad und der Garten spielen als Aktivitdten eine wichtige Rolle. Die Arbeit wird
ebenso von der Tochter genannt und mit einer normalen Beziehungsintensitat beschrieben.

Die Tochter befindet sich in einer Ausbildung als Gartnerin.
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Ubergreifend zeigt sich, dass die Tochter weniger starke Beziehungen zu ihrer Kernfamilie
angibt; die starkste Beziehung besteht zu ihrer besten Freundin. Uberdies steht die Anzahl
der genannten Freunde zur Anzahl der Aktivitaten in einem Gleichgewicht, ein Uberhang

wurde nicht identifiziert.

4.3.1.4 Familie D

Die Familie besteht aus funf Personen. In einem Haus leben die beiden Eltern gemeinsam
mit ihren drei S6hnen, die 14, 12 und 10 Jahre alt sind. Der mittlere Sohn hat eine leichte
geistige und eine korperliche Behinderung, der jiingste Sohn eine schwere geistige Behin-
derung. Die beiden alteren Briider besuchen aktuell eine Schule, wahrend der jlingste Bru-
der in eine Tagespflegeeinrichtung geht. Interviewt wurden der 14-jahrige Sohn und die
beiden Eltern, welche gemeinsam das soziale Netzwerk des Sohnes rekonstruierten.

Die Familie lebt in einer Stadt und hat keine Angehérigen in der Nahe.

Abb. 11: Ecomap Mutter und Vater, Familie D
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Abb. 12: Ecomap Sohn, Familie D

Bedeutung der Kernfamilie

Die Kernfamilie besteht in beiden sozialen Netzwerken aus den Eltern und den drei Bri-
dern; hier sind keine Unterschiede in der Beurteilung des Netzwerks zwischen Eltern und
dem befragten 14-jahrigen Sohn zu erkennen. In beiden Ecomaps sind die Personen kreis-
formig um den Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder
Behinderung angeordnet. Der Sohn selbst beschreibt sowohl zu seinen Eltern als auch zu
seinen beiden Brudern jeweils sehr starke Beziehungen; dies sind die starksten Beziehun-
gen in seinem sozialen Netz. Die Eltern zeichnen zu sich und zum &alteren Bruder ebenfalls
sehr starke Beziehungen; bei dem jliingeren Bruder geben diese jedoch eine deutlich
schwéchere Beziehung an, dies wird auf die schwere geistige Behinderung des kleinen
Bruders zuriickgefuihrt. Hintergrund sei hier, dass durch die schwere Behinderung keine
klassisch starke Beziehung aufgebaut werden kénne. Im Netzwerk des Sohnes kann diese
Aussage und die entsprechende Konsequenz einer schwacheren sozialen Beziehung nicht

beobachtet werden.

Neben der primaren Kernfamilie geben sowohl der Sohn als auch die Eltern weitere Fami-
lienangehorige an, wie beispielsweise die ,Oma“ und den ,Onkel und seine Familie“ (siehe
Abb.12). Die Eltern sind hier deutlich ausfihrlicher und geben dartber hinaus noch einen

weiteren Opa und weitere Onkel, Tanten und Cousins an (siehe Abb. 11).
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Bedeutung des sozialen Netzwerks au3erhalb der Kernfamilie

Im Netzwerk des Sohnes werden insbesondere drei Freunde mit starkeren Beziehungen
verstehen. Ebenso gibt es vier Freunde aus der Schule, ,Bela“, ,Vanessa®“, ,Elise“ und ,E-
mily“, die jedoch in einem deutlichen Abstand zu den drei engeren Freunden stehen und
sich ebenso in der Beziehungsstarke unterscheiden. Aus Sicht der Eltern bilden die vier
Freunde aus der Schule die ,,Clique Schule® und sind dichter angeordnet und mit einer star-
keren Beziehung versehen. Zudem werden noch weitere Personen genannt, die im Netz-
werk des Sohnes nicht vorkommen, beispielsweise ,Felix“ und die ,Familie von Leon® (siehe
Abb. 11).

Aktivitaten neben der Schule werden vom Sohn und von den Eltern Giberwiegend identisch
beschrieben. Neben unterschiedlichen Musikinstrumenten und der Mitgliedschaft in meh-
reren Ensembles sowie dem Schulorchester ist auch Fechten im Netzwerk vertreten.

Fur den Sohn spielen auch ,Lesen® und ,Basteln® eine wichtige Rolle in seinem Netzwerk.

Dies wird gleichermaf3en auch von den Eltern eingeschatzt.

Uberdies werden Feriencamps mit unterschiedlicher Auspragung von dem Sohn selbst,
aber auch von den Eltern als sehr wichtig eingeschatzt. Auch wenn die Prasenz nur auf
einige Tage oder Wochen im Jahr beschrankt sei, fanden die sozialen Kontakte ganzjahrig

statt.

Die Eltern fihren tberdies noch zwei Konfliktbeziehungen des Sohnes zu seinen Lehrerin-
nen und einem Mitschiler auf. Diese Beziehungen finden sich in der Ecomap des Sohnes

nicht wieder.

Ubergreifend kann festgestellt werden, dass die Angaben des Sohnes mit denen der Eltern
Uberwiegend Ubereinstimmen. In der Auspragung der Beziehung zu dem jungeren Bruder
mit der schweren geistigen Behinderung unterscheidet sich die angegebene Beziehungs-

intensitat jedoch deutlich.

Zudem ist zu erkennen, dass von den Eltern eine grofRere Anzahl an Akteuren genannt
wurde, die der Sohn in vielen Fallen nicht angab. Auch kritische Beziehungen wurden nur

von den Eltern angegeben, von dem Sohn auch auf Nachfrage hin nicht.
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4.3.1.5 Familie E

Die Familie E setzt sich aus den beiden Eltern zusammen, die jedoch seit einigen Jahren
getrennt leben, drei leiblichen Tochtern (31, 23 und 16 Jahre), von denen zwei bereits aus-
gezogen sind, und insgesamt vier Pflegekindern, von denen aktuell zwei (Pflegetochter, 25
Jahre, und Pflegesohn, 23 Jahre) noch zusammen mit dem Vater und der jungsten leibli-
chen Tochter in einem Haushalt wohnen. Interviewt wurden eine 16 jahrige Tochter und der
Vater. Die Pflegekinder leiden alle an einer leichten geistigen Behinderung oder einer
schweren Lernbehinderung, wurden alle in der Kindheit stark traumatisiert und anschlie-

Bend aus der Familie genommen und in Pflegefamilie E integriert.

Die Familie lebt in einer groRen Stadt; die Mutter lebt in einiger Entfernung und kann nicht
ohne Auto oder Bahn besucht werden.

Abb. 13: Ecomap Vater, Familie E
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Abb. 14: Ecomap Tochter, Familie E

Bedeutung der Kernfamilie

Auf die Definition der Kernfamilie haben beide Interviewpartner — die 16-jahrige Tochter und
der Vater — aufgrund der komplexen Familienstruktur verzichtet. Jedoch befinden sich im
engen Umfeld der befragten 16-jahrigen Tochter der Vater, die Mutter und die leiblichen
Schwestern. In den Beziehungsstarken beschreibt die Tochter eine starkere Beziehung zu
ihrem Vater als zur Mutter, und auch zu den beiden leiblichen Schwestern ist die Beziehung

etwas weniger ausgepragt als zur Mutter.

Die Pflegekinder werden von der Tochter in deutlichem Abstand zu sich selbst und auch zu
ihren leiblichen gesunden Geschwistern gesetzt und unterscheiden sich auch in der Inten-
sitat der Beziehungen sehr (siehe Abb. 14). Im Vergleich hierzu zeichnet der Vater die Pfle-
gekinder ebenfalls mit mehr Abstand ein. Die Beziehungsstarke wird jedoch von dem Vater

deutlich groRRer eingeschéatzt.

Mit deutlichem Abstand zeichnet die Tochter auch den neuen Lebenspartner der Mutter
,Kai“ ein. Die Beziehungsstarke wird von der Tochter als beziehungslos eingeschatzt und
bleibt daher im Netzwerk ohne eine Linie. Bei der Positionierung des neuen Lebensgefahr-
ten nimmt der Vater die gleiche Positionierung vor, vergibt in der Beziehungsstarke jedoch

eine eher starke Beziehung (siehe Abb. 13).
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Bedeutung des sozialen Netzwerks au3erhalb der Kernfamilie

AulRerhalb der komplexen Kernfamilie nennt die Tochter vor allem ihre beste Freundin mit
einer sehr intensiven Positionierung und Beziehungsstarke. Weiterhin gibt es eine Gruppe
von Freunden aus der Schule, die tber unterschiedliche Beziehungen verfugt, aber in allen
Fallen starke Auspragungen aufweist. Die Einschatzung wird vom Vater in gleicher Auspra-

gung vorgenommen.

Uberdies beschreibt die Tochter auch drei Freizeitaktivitaten (Kapop, Zeichnen und Inter-
net), die fur sie von hoher Bedeutung und neben den Eltern und der besten Freundin direkt

mit ihr verbunden sind.

Der Vater hingegen sieht neben den beschriebenen Personen eher die Haustiere als wich-
tigen Bestandteil des Netzwerks. Er beschreibt auch deutlich mehr Freunde und Kontakte

der Tochter, die von ihr nicht angegeben werden.

Ubergreifend zeigt dieses Netzwerk, dass die Einordnung von Pflegekindern deutlich kom-
plexer ist als die Einordnung leiblicher Kinder. Trotz dieser komplexeren Ausgangslage un-
terscheiden sich die Anordnungen der Familienmitglieder kaum in den beiden Netzwerken.
Deutlichere Unterschiede werden jedoch in der Bewertung der Beziehungsstarke sichtbar:
Wahrend die Tochter die Beziehung zu den Pflegekindern schwacher einschatzt als der
Vater, geht der Vater von einer intensiveren Bindung aus. Ahnlich ist dies auch bei der

Beziehungsstarke mit dem neuen Lebensgefahrten der Mutter zu beobachten.

Auch in der Einschéatzung der Freizeitaktivitaten weisen die beiden Ecomaps deutliche Un-
terschiede auf: Stehen fir die Tochter eher ruhigere Aktivitaten, die alleine unternommen
werden kdnnen, im Vordergrund, so beschreibt der Vater eher Aktivitaten, die mit Freunden

unternommen werden.

4.3.1.6 Vergleich der sozialen Netzwerke zwischen Eltern und Kindern
Es zeichnet sich ab, dass sich die Netzwerke von den Jugendlichen mit Geschwistern mit

chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen innerhalb Kernfamilien nicht von de-

nen der Eltern unterscheiden. In allen funf Netzwerken waren die Geschwister mit einer
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chronischen Erkrankung und/oder Behinderung sowie die Eltern eingezeichnet, unabhén-
gig davon, ob die Eltern noch im gemeinsamen Haushalt lebten. Eine Unterscheidung war

hier nicht zu erkennen.

AuBBerhalb der Kernfamilie verfiigen die Netzwerke tber unterschiedliche Auspragungen.
Es deutet sich an, dass Jugendliche mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung Uber viele Hobbys und Freizeitaktivitaten und weniger tber soziale
Kontakte zu Gleichaltrigen verfigen, wahrend Jugendliche mit vielen sozialen Beziehungen
eher wenig ausgepragte Freizeitaktivititen angaben.

Bei einem Vergleich der sozialen Netzwerke von Geschwistern und den Eltern war zu er-
kennen, dass die Mehrheit der angegebenen Alteri groRe Ubereinstimmung aufwies, ins-
besondere in Bezug auf die Anzahl der Personen bzw. die Dichte der Netzwerke.

Bei der Betrachtung der Beziehungsstarke, der einzelnen sozialen Beziehung zu den un-
terschiedlichen Alteri, wurden jedoch Unterschiede sichtbar. Die Ecomaps gaben erste Hin-
weise, dass besonders die Beziehungsintensitat zu den Geschwistern von den Eltern un-
terschiedlich wahrgenommen wurde: Eltern schétzten die Beziehung zwischen den Ge-

schwistern schwacher ein als die Jugendlichen selbst.

Bei der Betrachtung der Anzahl der Freunde und der Beziehungsstarke zeigte sich, dass
Eltern im Gegensatz zu den Jugendlichen entweder einen differenzierten Freundeskreis
beschrieben oder im Gegenteil die Freundschaften oberflachlicher einstuften. Eine Verla-
gerung speziell in eine Richtung konnte aus der qualitativen Studie nicht abgeleitet werden.
Vielmehr war eine starkere Polarisierung der Eltern zu erkennen, beispielsweise rekonstru-

ierten die Eltern entweder deutlich kleinere oder deutlich gré3ere Netzwerke ihrer Kinder.
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4.3.2 Inhaltsanalytische Auswertung der Interviews

Durch die qualitativen Interviews wurden unterschiedliche Gestaltungsfaktoren identifiziert,
die fur die Darstellung des sozialen Netzwerks aus Sicht der Familien von Bedeutung waren
und zur Ableitung von Hypothesen herangezogen wurden.

Haushalts-
Pflege-
aufgaben

Unter-
stitzung

Umgang mit
Erkrankung/
Behinderung

Freizeit- Soziales
gestaltung Netzwerk

Selbstwahr- Beziehungen
nehmung in der Familie

Peergroup-
beziehungen

Abb. 15: Gestaltungsfaktoren soziales Netzwerk

Neben den Gestaltungsfaktoren, die das soziale Netzwerk der gesunden Geschwister be-
einflussten, wurden weitere Aspekte der Lebenswelten identifiziert, wie beispielsweise der
Umgang mit Angsten, Stress und Zukunftswiinsche. Zudem wurden Einschéatzungen uiber
die eigene Persdnlichkeit von den gesunden Geschwistern selbst und deren Eltern thema-

tisiert.

4.3.2.1 Haushalts- und Pflegeaufgaben

Die Ubernahme von Haushaltstatigkeiten wurde von allen befragten Geschwistern angege-
ben. Dabei nannten die gesunden Geschwister typische Aufgaben wie das Aufraumen und
Reinigen des Zimmers.

»Ich hab mein Zimmer aufgerdumt und saubergemacht” (Lotta, Z. 48) oder

74



Qualitative Erhebung der sozialen Netzwerke

L,Und alle zwei Wochen muss ich mein Zimmer putzen® (Daniel, Z. 48).

Die Jugendlichen berichteten ebenfalls von der Ubernahme weiterer klassischer Haushalts-
tatigkeiten, wie beispielsweise Tischdecken oder Ein- und Ausraumen der Geschirrsptlma-
schine. Diese Aufgaben wurden haufig auch mit dem Geschwister mit einer chronischen

Krankheit und/oder Behinderung geteilt.

2Wir wechseln uns immer ab. Einmal rdum ich ab und er ein und beim nédchsten Essen dann

anders herum* (Daniel, Z. 47).

Die Reinigung der Katzentoilette und des Kellers wurden von zwei Geschwistern tibernom-
men. Ein Geschwister beschreibt, dass diese Aufgabe nicht von dem erkrankten Geschwis-
ter ibernommen werden kénne und daher bei ihr liege, da das erkrankte Geschwister an
Mukoviszidose erkrankt sei.

,Ja, das Katzenklo, meine Schwester darf das nicht.” (Laura, Z. 71) oder

»--- jede Woche den Keller saugen und wischen® (Daniel, Z. 48).

Die Mehrheit der interviewten Familien gab an, dass sie professionelle Unterstiitzung im
Haushalt haben und viele klassische Haushaltsaufgaben von einer Haushaltshilfe Uber-

nommen werden; dies befreie die Kinder von weiteren Haushaltsaufgaben.

»--- Wir hatten aber auch immer eine Haushaltshilfe. ... Aber jetzt so grof3, dass wir Hausput-

zen oder Wéaschewaschen mussten nicht. Grol3 helfen miissen wir nicht” (Lotta, Z. 48-49).

Neben der Ubernahme bestimmter Haushaltstatigkeiten gaben besonders die Eltern an,
dass die Ubernahme von Pflegetatigkeiten bei den Geschwistern mit einer chronischen Er-
krankung und/oder einer Behinderung maoglichst vermieden werde. Die Geschwister besta-
tigten dies und beschrieben mehrheitlich, dass kaum direkte Pflegeaufgaben tibernommen
werden. Vielmehr liege die pflegerische Verantwortung und Ubernahme der Tatigkeiten klar

bei den Eltern und hier verstarkt bei den Muttern.

~Aber gezielt wollte ich das nicht, méchte ich auch nach wie vor nicht. Das muss er wirklich

nicht machen.” (Mutter Daniel, Z. 76) oder
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,Erst hat meine Mutter das beaufsichtigt und dann haben die Jungs das ganz alleine ge-

macht, da hab ich dann nichts mehr mit zu tun gehabt” (Lotta, Z.51).

Es deutete sich an, dass, gerade wenn die Geschwister mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung jinger sind, die Pflegeprozesse gezielt den gesunden Geschwistern
beigebracht wurden, um bei Bedarf oder Abwesenheit der Eltern von ihnen Ulbernommen
werden zu kénnen, insbesondere wenn es sich um die Versorgung aufRerhalb der Kernfa-

milie handelte.

»Er ist auch hin und wieder mal dabei und guckt und hat sich das einmal auch gezielt ange-
guckt. Wie geht denn das, wenn ich das mal machen muss. Fir den Notfall oder wenn die
beiden Mal bei Oma und Opa Ubernachten, die haben wir auch angelernt. Die sind aber froh,

wenn sie es nicht machen missen® (Mutter Daniel, Z. 66).

Ein Jugendlicher gab an, dass er fir die Abholung der Medikamente fiir die Brider mit
einem Immundefekt aus der Apotheke zustandig sei. Eine Einbindung in die direkte medi-

zinische Versorgung sei jedoch nicht erfolgt.

,Heute hole ich noch die Medikamente aus der Apotheke ab, aber auch nur weil es auf mei-
nem Weg liegt” (Lotta, Z. 51).

Bei jungeren gesunden Geschwistern wurden die pflegerischen Tatigkeiten auch spiele-
risch in den Alltag mit einbezogen und die Tochter somit in die Prozesse eingebunden, ohne
tatsachliche Aufgaben zu Gbernehmen. Die Integration in den Prozess nahm dieses Ju-
gendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung po-

sitiv wahr.

LAIs ich kleiner war, da war ich immer die Schwester Mini und hab die Tupfer gehalten oder
gespriht hab, das hat mir friher Spall gemacht, aber irgendwann haben die sich dann in

ihrem Zimmer hingelegt und das alleine gemacht” (Lotta, Z. 51).

Bei alteren gesunden Geschwistern insbesondere von Geschwistern mit einer Behinderung
war zu erkennen, dass zwar den gesunden Geschwistern keine oder kaum Pflegeaufgaben

ubergeben wurden, wohl aber Verantwortlichkeiten in der Betreuung.
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So gab eine Familie an, dass seit dem 14. Lebensjahr der Jugendliche in die Betreuung der
Geschwister mit einer Behinderung einbezogen werde. Hierbei handelte es sich insbeson-
dere um Betreuungsaufgaben. Diese Aufgaben wurden vorher von professionellen Helfern
tbernommen, die dadurch ihre Betreuungszeit in der Familie reduzierten. Die folgenden
Zitate zeigen den Prozess der Verantwortungsiibernahme des Jugendlichen in Bezug auf
die Betreuung des Bruders mit einer schweren geistigen Behinderung auf.

,und seit einem Jahr ungefahr, seit dem letzten Geburtstag, also er ist da 14 geworden und
wird jetzt 15. Und es ist ja auch so, dass F. (Bruder 1) sich weiterentwickelt. Und der hat jetzt
vor ein paar Monaten aufgehdrt eine Windel zu brauchen, gerade erst und ist aber auch vom
Kopf her, wird er alter. Er ist jetzt auf dem Stand eines Sechsjahrigen® (Mutter Tobias,
Z.173-175).

LAIs wir haben es immer so gemacht mit den Helferinnen, dass immer jemand da war, wenn
wir weggegangen sind. Er hat auch immer, das hat uns neulich auch noch mal unsere alteste
Helferin zurlick gespiegelt, dass wir ihn da ja auch quasi aus der Verantwortung komplett
rausgenommen haben. Wir haben nie gesagt, nun pass mal auf den auf und auf den auf.
Wir haben nie gesagt, du musst jetzt mal das Packchen Windeln hochbringen, das schaff

ich sonst nicht. Das haben wir nie gemacht” (Mutter Tobias, Z. 173-174).

»Seine grolRe Aufgabe in unserer Familie ist es, den F. (Bruder 1) zu bespielen. Das macht
er gerne und wenn er das nicht macht, dann merken wir, wie viel unser Sohn, wie viel er an
Aktivitaten auffangt. Der F. (Bruder 1) ist jemand, der kann sich auch alleine beschéftigen,
er kann stundenlang Horblicher héren, das ist alles kein Problem. Aber er entwickelt keine
eigenen Spielideen” (Mutter Tobias, Z. 129-131).

Neben dem klaren Wunsch nach einer Trennung der Pflegeaufgaben von den Haushalts-
aufgaben der Eltern beschreibt ein gesundes Geschwisterkind, dass auch kérperliche Vo-
raussetzungen gegeben sein missten, damit das Geschwister auch bei der Pflege eine

aktive Rolle iibernehmen kdnne.

L2Wickeln und so von M. (Bruder 2) kann ich nicht machen, denn M. wiegt mehr als ich und
ist auch entsprechend starker. Aber F. (Bruder 1) zum Beispiel, wenn Mama und Papa mal
weg sind und keine Lust hatten, eine Pflegerin zu engagieren, und M. (Bruder 2) ist in der
Kurzzeitpflege. Mach ich ihn abends mit fertig und helfe ihm beim Z&hneputzen und Schlaf-

anzuganziehen und so weiter und Bett halt fertig machen fir ihn“ (Tobias, Z. 94).
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Ein Jugendlicher beschreibt deutlich, dass die Ubernahme von Verantwortung fiir das Ge-
schwisterkind mit Behinderung Stress auslost, besonders dann, wenn die Gefahr eines epi-
leptischen Anfalls besteht und ggf. auch Medikamente gegeben werden mussen.

,Nattirlich hab ich manchmal Stress auch manchmal wegen meinen Briidern, wenn ich dann
alleine mit ihnen zuhause bin. F. (Bruder 1) mit seinem Dickkopf und wenn ich dann alleine

mit ihm zuhause bin und dann etwas mit ihm machen muss*“ (Tobias, Z. 120) oder

LAlleine mit M. (Bruder 2) abends, wenn- und ich muss dann anrufen, wenn er einen Anfall
hat, dann muss ich halt anrufen- und wenn er einen starkeren Anfall hat, dann weil3 ich auch
wo das Mittel ist, aber ich habe es ihm noch nie gegeben, weil es noch nie- Er hat ja einen
Anfall, wo er zuckt und im Bett liegt, und dann einen kleinen, wo er nur nickt, das ist nicht so
schlimm, da muss man sich halt zu ihm setzen und schauen, ob es ihm wieder besser geht”
(Tobias, Z.121-122).

Ein Elternpaar beschrieb tGberdies, dass die besondere Haushaltssituation auch dazu fuhre,
dass der gesunde Sohn davon profitiere und weniger Aufgaben im Haushalt zu tberneh-
men habe als andere gleichaltrige Jugendliche in seiner Klasse.

»lch glaube, dass die Selbststéandigkeit, ich glaube, dass die garantiert da ist, z. B. alles im
Camp gar kein Problem, nur das Hotel Mama ist bei uns sehr speziell und wir sind quasi das
behinderte Hotel Mama. Es wird so dermafen oft eine Schnitte geschmiert, dass er sich da
immer einhacken kann. Andere in seinem Alter haben da bestimmt schon doppelt so viele
Schnitten geschmiert.” (Mutter Tobias, Z. 165-166) oder

,Es ist eben auch so was die Haushaltsarbeit angeht, dass es mehr Aufwand ist, wenn F.
(Bruder 1) mithilft, und das ist dann auch oft der Vorteil von unserem Sohn* (Vater Tobias,
Z.167).

Fazit: Haushalts- und Pflegeaufgaben

Im Allgemeinen wurde deutlich, dass die gesunden Geschwister eher klassische Haushalts-
aufgaben Ubernahmen. Sofern méglich wurden diese auch mit den Geschwistern mit einer
Erkrankung oder Behinderung geteilt oder abwechselnd tibernommen. Ausschlaggebend
war insbesondere die Art der Erkrankung und/oder Behinderung der Geschwister. Haus-
haltsaufgaben, die jedoch nicht von den Geschwistern mit einer Erkrankung oder Behinde-
rung Gbernommen werden konnten, verblieben in der Regel bei den gesunden Geschwis-

tern.
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Bei der Ubernahme von Pflegeaufgaben war eine deutliche Trennung der Tétigkeiten zu
erkennen. Besonders die Eltern wollten Uberwiegend nicht, dass die Geschwister aktiv in
die pflegerische Versorgung eingebunden werden, und versuchten die gesunden Ge-
schwister zu schiitzen. Ein Aspekt bei der Ubernahme von Pflegeaufgaben stellte das Alter,
aber auch die korperlichen Voraussetzungen dar. Trotzdem wurden gerade altere Ge-
schwister als ,Back-up® fur die pflegerische Versorgung aul3erhalb der klassischen Kernfa-
milie angelernt, wahrend jlingere gesunde Geschwister teilweise spielerisch in die Versor-
gung eingebunden wurden, jedoch mehr, um sie in die Familie zu integrieren, als tatsachlich

mit der Absicht, spater pflegerische Tatigkeiten zu Gbernehmen.

Zusatzlich zeigte sich ein Unterschied zwischen Jugendlichen mit Geschwistern mit einer
chronischen Erkrankung oder einer Behinderung. So wurden hier erste Hinweise auf eine
Verschiebung der Verantwortlichkeiten insbesondere bei der Betreuung der Geschwister
mit einer Behinderung herausgearbeitet. In der Tendenz diente dies zum einen der Entlas-
tung der Eltern und zum anderen dem Abdecken des Unterstitzungsbedarfs durch Famili-
enmitglieder anstelle von professioneller Unterstiitzung. Das ,Alleinsein“ mit den Geschwis-
tern mit einer Behinderung nahmen die gesunden Geschwister als Stresssituation wahr,
insbesondere auch dann, wenn eine medizinische Tatigkeit oder Medikamentengabe ge-

leistet werden muisse.

4.3.2.2 Lebensumfeld Schule

Die Erfahrungen und Erlebnisse in der Schule waren fir die befragten gesunden Geschwis-
ter besonders bedeutsam, da sie sich hier in der Peergroup befanden und zum ersten Mal

bewusst ihre Lebenswelt mit denen der Mitschiler verglichen.

Die Geschwister besuchten unterschiedliche Schulformen. Einige Jugendliche beschrie-
ben, dass die Schule flr den gesamten Lebensweg wichtig sei und dass Fehlzeiten vermie-
den werden sollten. Beispielsweise flhrte ein Geschwister dies als Begriindung an, warum

eine RehabilitationsmalRnahme mit der gesamten Familie nicht in Frage kame.

»Ilch meine, die Schule ist das Grundgerist von deinem Leben. Wenn man das so dberlegt.”
(Laura, Z.53) oder

sIch bin jetzt kein Fan von der Schule, aber ich gehe schon hin. Also bin kein Fan, aber ich

mag sie auch nicht nicht.” (Laura, Z.53) oder
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LAhm, aus meiner Sicht, ich wiirde total gerne wieder auf Reha gehen, aber das werde ich
nicht schaffen, weil mein Sohn sagt, dass er nicht so lang in der Schule fehlen kann. ,Mama,
das geht gar nicht!"“ (Mutter von Daniel, Z. 129)

Die Schule wird jedoch von den Jugendlichen auch als Stressor wahrgenommen. Durch
Vergleiche mit den Mitschilern wurde der Stress bei einem gesunden Geschwister noch
vergroRert. Ein anderer Jugendlicher nahm die Schule jedoch nicht als Belastung wahr, da
er und seine Eltern mit den Noten zufrieden seien. Auch die Anhaufung von Klassenarbei-
ten wurde von den Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/o-

der Behinderung als Stressor beschrieben.

»Ich bin zurzeit schlecht. Ich bin auf der Hauptschule in den M-Zweig gekommen und das ist
ein riesiger Unterschied und ich hab- Was mich an L. auch nervt, sie lernt kein Stlick und
schreibt aber viel bessere Noten als ich und ich lerne Tag ein und Tag aus und bekomme

eine Funf in Englisch und das verstehe ich nicht.“ (Laura, Z. 93) oder

»Ich bin zufrieden, lber eine Vier argere ich mich, bei einer Funf bin ich sehr unzufrieden

und eine Sechs hatte ich noch nie; und eigentlich bin ich zufrieden.” (Daniel, Z. 40-41) oder

Wir haben jetzt drei Schulaufgaben in zwei Wochen geschrieben und dann musste ich auch
viel lernen und hatte nicht so viel Zeit flr Freizeit und das ist manchmal schon stressig*”
(Daniel, Z. 65).

Die Erlebnisse mit den Mitschiilern wurden von den Geschwistern haufig negativ beschrie-
ben. So gaben diese an, dass sie mehrfach und Uber einen l&angeren Zeitraum Streit mit

Mitschilern gehabt hatten.

slch will auch den M-Zweig schaffen und wenn ich das nicht kann, dann wechsel ich die
Schule. Ich will nicht in meine alte Klasse zuriick, ich hasse meine alte Klasse.“ (Laura, Z. 96)

oder

~Wie er erzahlt, wird er oft geargert in der Schule. Jetzt sind die aber weg, die das gemacht

haben, jetzt ist es wohl besser geworden” (Mutter von Daniel, Z. 71).

Unabhéangig von den Beziehungen zu den Mitschilern sind die interviewten Geschwister
jedoch sehr aktiv in der Schule und engagieren sich. So bekleideten sie beispielsweise das

Amt des Klassensprechers oder der Klassensprecherin.
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,Wo er sich noch engagiert, ist in der Schule und er ist auch Klassensprecher.” (Mutter Da-
niel, Z. 86) oder

,Dieses Jahr bin ich ganz oben, wiirde ich sagen. Dieses Jahr bin ich Klassensprecherin,

und zwar zum ersten Mal“ (Laura, Z. 97).

Die Verantwortung fir die eigene Leistung in der Schule wurde jedoch in der Mehrheit der
Familien durch die gesunden Geschwister ibernommen. Die Verantwortung reichte vom
selbststandigen Erledigen der Hausaufgaben bis hin zur vollstandigen Ubernahme der
Schultatigkeiten, ohne dass die Eltern Uberhaupt noch informiert wurden.

,Wir sind sehr sehr froh darum, dass er das alles so toll erledigt. Ich wiisste Uberhaupt nicht,
wie unsere Familie funktionieren sollte, wenn ich mich mit meinem Sohn hinsetzen sollte und
irgendwelche Sachen Uben misste. Und das ist ja so typisch Geschwisterkind und jetzt
merke ich mal, wo er ein bisschen rummuffelt, dass er aber sonst nie rummuffelt.“ (Mutter
Tobias, Z.142) oder

»--. nicht Lehrerkontakt am laufenden Band gibt und wir davon nichts mitbekommen, meis-
tens” Vater Tobias, Z. 141).

7

, Trotzdem muss sie es selber wissen, wofir du das brauchst, fur die Schulnoten und so.”
(Vater Emilia, Z. 36)

Fazit Lebensumfeld Schule

Die Schulformen der Geschwisterkinder decken ein breites Spektrum der Schullandschaft
ab: Von der Hauptschule tber ein Gymnasium und eine Sportschule bis hin zur Waldorf-
schule sind alle Schultypen vertreten. Es konnten Hinweise identifiziert werden, dass die
gesunden Geschwister die Bedeutung der Schule klar vor Augen haben und sich hier auch
haufig engagieren, beispielsweise als Klassensprecher. Der Kontakt zu den Mitschilern
wurde als schwierig eingeschétzt, da die Jugendlichen teilweise Probleme und Konflikte mit
den Mitschilern beschrieben. Kein befragtes Geschwister gab dabei an, dass es aufgrund
der Erkrankung oder Behinderung des Bruders oder der Schwester zu Konflikten komme.
Die Schule wurde dann als Stressfaktor wahrgenommen, wenn andere Schiler bessere
Noten schrieben oder wenn Klassenarbeiten eng aufeinander folgten und sich somit auf die

Freizeitgestaltung der Jugendlichen auswirkten.
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Sowohl Eltern als auch Jugendliche mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung gaben an, dass die Verantwortung fir die Schule Gberwiegend bei
den Jugendlichen liege. In einem Fall wurden die Eltern nahezu komplett aus der Schulthe-
matik herausgehalten.

4.3.2.3 Kommunikation der Erkrankung oder Behinderung

Mit der Erkrankung oder Behinderung des Geschwisters gehen die Jugendlichen unter-
schiedlich um. Die Mehrheit der Geschwisterkinder kommunizierte die Erkrankung oder Be-
hinderung des Geschwisters nicht. Als Grund hierfur gaben sie an, dass dies kein Thema
sei, das automatisch in einer Konversation aufkomme, besonders wenn die Geschwister
mit einer Erkrankung oder Behinderung nicht die gleiche Schule besuchten. Wenn die
Krankheit oder Behinderung den Kindern nicht direkt anzusehen war, dann wurden die Mit-

schiler ebenfalls eher nicht informiert oder einbezogen.

,Die anderen, glaube ich, wissen es aber sonst eher nicht. Es ist nicht einfach ein Thema,
wo man von selbst drauf kommt. Viele bekommen es auch gar nicht mit, weil sie es nicht

merken, und man spricht ja auch nicht immer gleich driiber.” (Lotta, Z. 70-71) oder

,Es féllt ja auch nicht so auf, wenn man meine Briider sieht. Man kann ihnen das ja nicht

ansehen. Man kann ja einen Immundefekt nicht sehen” (Lotta, Z.73).

Ein weiterer Grund zur ,Geheimhaltung“ wurde von den gesunden Geschwistern bewusst
als eigene private Angelegenheit angegeben. Als weiteren Grund, die Erkrankung oder Be-
hinderung nicht zu kommunizieren, gaben die gesunden Geschwister an, dass dies eine

private Angelegenheit sei.

»,Muss ja auch keinen interessieren. Ich frag ja auch nicht, was die Geschwister machen den

ganzen Tag oder so.” (Daniel, Z. 86) oder

»,Nee, das glaube ich nicht. Manchen vielleicht. Ausgewahlten, aber dann glaub ich auch
nicht so bis ins Detail. Manche wissen es eben von der Geburt eben her, das ist ja hier alles
auch nicht so grof3 und einige kennt er eben schon seit Kindergartenzeiten. Die haben das
dann natirlich mitbekommen, nattrlich auch von uns aus manche genauer und andere ober-
flachlicher.” (Mutter Daniel, Z. 92) oder
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,Die anderen, glaube ich, wissen es aber sonst eher nicht. Es ist nicht einfach ein Thema,

wo man von selbst drauf kommt® (Lotta, Z. 70).

Die gesunden Geschwister entschieden bewusst, welche Informationen an die Mitschiler
im Allgemeinen und in der Schule weitergegeben wurden. Auch neutrale und eher sachliche
Zugange wurden gewahlt, indem die gesunden Jugendlichen beispielsweise ein Referat

Uber die Erkrankung des Geschwisters ausarbeiteten und dies in der Schule vortrugen.

,Meine Briider waren auf einer anderen Schule und ich glaub aber, dass ich mal ein Referat
in Bio Uber die Krankheit gehalten hab“ (Lotta, Z. 73).

Die Beweggriunde fir die Kommunikation tber die Erkrankung oder Behinderung des Ge-
schwisters waren vielschichtig. Ein gesundes Geschwister wendete sich in seiner Klasse
an einen Schiler, der ebenfalls mit einem Geschwister mit einer Behinderung zusammen-
lebte. Eben dieser Austausch zwischen den gesunden Geschwistern wurde von einigen
Jugendlichen gewiinscht. Die &hnliche Lebenssituation wurde von den Jugendlichen selbst
als konkreter Grund zur Ansprache genutzt.

,Nein, nur der Laslo. Also ich weil3 nicht, ob er es noch weil3, aber ich hatte es ihm einmal

gesagt. Sein Bruder hat eine geistige Behinderung.” (Daniel, Z. 82) oder

»Nee, ich hab es ihm halt einmal gesagt und ich glaub, er weil es gar nicht mehr.“ (Daniel,
Z.84) oder

,Und bei diesem Freund ist auch ganz interessant, dass der auch mehrere Geschwister und
einen Bruder der eine Behinderung hat. Anders als bei unserem Sohn sieht man ihm die
Behinderung an. Man sieht aber eben schon, dass er eine Behinderung hat, und das fand
er anfangs auch sehr faszinierend und interessant, dass auch der L. einen Bruder hat, der
nicht gesund ist. Da dacht ich erst, das ist so die Verbindung, die er zu ihm hat, und die

haben jetzt auch in der Schule den gleichen Zweig gewahlt” (Mutter Daniel, Z.75).

Gegentber den besten Freunden oder regelmalfigen Freundschaftsbeziehungen wurde die
Krankheit oder Behinderung der Geschwister in der Regel kommuniziert. Hierbei stand je-
doch nicht unbedingt der konkrete Austausch zur Lebenssituation im Vordergrund, sondern
vielmehr eine grundsatzliche Information und der Wunsch, offen mit der Erkrankung oder
Behinderung umzugehen. Vielmehr winschten sich die Jugendlichen, dass die eigene Per-

sonlichkeit im Mittelpunkt der Beziehung steht.
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,Meine Freunde gehen damit normal um, denen ist das nicht wichtig, ob meine Schwester
eine Krankheit hat.” (Laura, Z. 82) oder

s,Jal Meine Freunde gehen damit normal um.” (Laura, Z. 82) oder

»,Manche fragen mich dann so: ,Ist das nicht voll scheiRe, kannst du denn mit deinen Briidern

gar nichts machen?‘ und sowas.” (Tobias, Z. 116—-117) oder

»,Manche reagieren ein bisschen mitfuhlend und manche wissen halt, dass mir das nicht so
viel ausmacht, weil ich mich auch dran gewoéhnt habe und weil ich das auch nicht anders
kenne“(Tobias, Z. 118).

Wenn sich die gesunden Geschwister fir eine aktive Kommunikation entschieden, be-
schrieben sie in der Regel, dass ihre Freunde sich entweder kaum fiir die Situation interes-
sierten oder der Information keine Bedeutung beimafien. Andere Geschwister berichteten,

dass sie eher negative Erfahrungen machten, indem sie anschliel3end bemitleidet wurden.

Fazit: Kommunikation der Erkrankung oder Behinderung

Die gesunden Geschwister entschieden bewusst, welche Personen Uber die Erkrankung
oder Behinderung informiert werden sollten. Hierbei beschrieben sie deutlich, dass es sich
um eine bewusste Entscheidung handele, da gerade bei chronischen Erkrankungen den

Kindern oder Jugendlichen ,nicht immer anzusehen sei“, dass eine Erkrankung vorliege.

Wenn die Geschwister tber die Erkrankung oder Behinderung aktiv sprachen, dann in der
Regel mit guten Freunden. Hierbei stand im Mittelpunkt, dass die Freunde informiert werden
sollten und anschlieend die freundschaftlichen Beziehungen unverandert weitergefihrt
werden konnten. Eine Kommunikation tiber die Erkrankung oder Behinderung wurde haufig
in Betracht gezogen, wenn die gesunden Geschwister davon ausgehen konnten, dass die
Freunde oder Klassenkameraden die Geschwister zuhause besuchten. Gerade eine sicht-
bare Einschrankung des Geschwisters mit einer Erkrankung und/oder Behinderung flihrte
eher zu einer offen Kommunikation, in einem Fall aber auch zum Fernhalten der Klassen-

kameraden vom eigenen Zuhause.

Kommunikationsbereiter waren die gesunden Geschwister auch, wenn sie andere Jugend-
liche trafen, die ebenfalls mit einem Geschwister mit einer chronischen Erkrankung und/o-

der Behinderung in der Familie lebten.
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Zur Kommunikation wurden jedoch auch neutrale Zugange gesucht, beispielsweise das

Halten eines Referats in der Schule.

4.3.2.4 Beziehungen in der Familie

Die Familie und besonders die Kernfamilie verfligt iber eine besondere Bedeutung im Fa-
miliengeflecht. Die Zusammensetzung der Familie wurde jedoch unterschiedlich wahrge-
nommen. Die Definition von Familie bezog sich bei einigen gesunden Geschwistern eher
auf die klassische Kernfamilie (Mutter, Vater, Geschwister), wahrend andere auch die Ver-
wandtschaft zu ihrer engen Familie zahlten.

So beschrieben alle Interviewpartner ihre Familien als Ausgangsbasis und betonten, dass
die Familie fir sie eine hohe Bedeutung habe.

“

»Freunde sind nicht so ganz so wichtig wie meine Familie, die stehen quasi an zweiter Stelle
(Tobias, Z.58).

»,Meine Eltern und meine ganze Familie sind ganz nah an mir dran. Meine Briider sind auch

ganz nah an mir dran” (Tobias, Z.54).

Neben der Kernfamilie wurde auch die Verwandtschaft, sprich Onkel, Tanten, Cousinen
etc., als sehr bedeutend wahrgenommen. Beschrieben wurden gemeinsame Urlaube und
Verantwortungsteilung bei der Betreuung und Versorgung des Geschwisters mit einer Er-

krankung und/oder Behinderung.

LAber wer auch noch wichtig ist, ist mein alterer Bruder mit seinen Kindern und die Onkel
und Tante und die Cousinen und Cousins. Wir machen viel miteinander und haben auch die
Kinder im gleichen Alter. Wir haben auch ein paar Urlaube gehabt und da haben sie schon
gesagt, dass es schon ware, es noch zu machen. Wir sind alle anpassungsfahig und damals
waren alle noch kleiner und nun ist die GroRe schon 18 und jetzt ist es noch alles noch
komplizierter und es trotzdem sehr harmonisch. Wir waren auch immer mit einem Verein
zum Skilaufen® (Mutter Laura, Z.75).

Die Unterstutzung der Familie wurde von vielen Gesprachspartnern als essenziell einge-
schatzt. In einem Fall lebte die Familie jedoch in einem anderen Bundesland und beschrieb,
dass durch die fehlende Verwandtschaft auch keine Unterstiitzung vorhanden sei. Diese

Familie griff auf ein Netzwerk von professionellen Helfern zuriick.
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,unsere Familie lebt auch nicht hier. Wir sind hier ganz alleine. Die wohnen in einem anderen
Bundesland. Wir haben hier von der Verwandtschaft her keine Unterstiitzung“ (Eltern Tobias,
Z.11).

4.3.2.5 Beziehung zu den Eltern

Die Beziehung zu den Eltern wurde von den gesunden Geschwistern sehr unterschiedlich
wahrgenommen. Je nachdem, wie streng oder vertrauensvoll die Beziehung von den Ju-
gendlichen eingeschéatzt wurde, sahen sie ihre Eltern auch als Ansprechpartner bei Proble-

men.

Beispielsweise beschrieb eine Jugendliche ihre Eltern als ,sehr streng” und entschied daher

genau, wann sie ihre Eltern informierte und welche Informationen sie ihnen mitteilte.

»Ich wiirde schon sagen, dass meine Eltern normal sind, aber sie sind haufig streng.“(Laura,
Z.64) und

,Weil meine Eltern miissen nicht alles wissen” (Laura, Z. 28).

Im Gegensatz dazu nahmen Jugendliche, die eine sehr innige und intensive Beziehung zu

ihren Eltern hatten, ihre Eltern eher als Unterstiitzer wahr.

,Die sind schon sehr dicht an mir dran.” (Daniel, Z. 19) oder

»,Mit meinem Vater hab ich mich immer gut verstanden® (Lotta, Z. 22).

Ein wesentlicher Aspekt, um die eigenen Eltern als Unterstiitzer wahrzunehmen, wurde von
den Jugendlichen dann gesehen, wenn nicht zwischen den Geschwistern unterschieden
wurde, sprich eine Gleichbehandlung der Geschwister unabhangig von einer chronischen

Erkrankung und/oder Behinderung vorlag.

LAber meine Eltern haben das alles mitgemacht und es hat auch nie jemand gesagt, dass

etwas wegen den Jungs nicht gehen wiirde. Ich hatte nie so das Gefiihl“ (Lotta, Z. 20).

»Sie darf zum Beispiel auch nicht reiten und wenn ich dann reiten méchte, dann darf ich das

auch nicht, weil es dann unfair ist” (Laura, Z. 115-117).
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4.3.2.6 Beziehung zu den Geschwistern mit Erkrankung oder Behinderung

Die Beziehungen der Jugendlichen zu den Geschwistern mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen wurden als sehr intensiv wahrgenommen. So beschrieben die Ju-
gendlichen ein hohes Engagement gegentber ihren Geschwistern mit Erkrankungen und/o-
der Behinderungen.

»lch denke schon, er will jetzt auch immer schon mit mir rechnen (iben. Oder ich lerne mit
ihm die Wochentage.” (Daniel, Z. 120) oder

Auch die Eltern beschrieben eine hohe Beziehungsintensitat zwischen den Geschwistern,
insbesondere in den Bereichen Empathie und Kiimmerbereitschaft fiir die Geschwister mit

einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung.

»Sie schlafen auch sehr gerne gemeinsam im Zimmer und wiirden am liebsten die meiste

Zeit in einem Zimmer schlafen.” (Mutter Laura, Z. 43) oder

,Das finde ich von meinem Sohn auch bewundernswert, dass er dann sagt: ,Dann nehme
ich ihn halt mit.“ Weil er ist der einzige, der seinen kleinen Bruder mitschleppt, aber das hat
ja er entschieden. Von daher finde ich das wirklich bemerkenswert und es ist fiir mich nicht
selbstversténdlich.” (Mutter Daniel, Z.111) oder

»Ich tendiere dazu, aber wissen tue ich es natirlich nicht. Ich glaube wirklich so diese Sor-
gen, die er sich gemacht hat, und mein Sohn ist auch sehr empathisch und glaube daher,

dass es deshalb auch so innig ist“ (Mutter Daniel, Z.52).

Fazit: Beziehung in der Familie

Deutlich wurde, dass sowohl fir Eltern als auch fiir Jugendliche mit Geschwister mit einer
chronischen Erkrankung und/oder Behinderung die Beziehung innerhalb der Familie be-
sonders wichtig ist. Haufig beschrieben die gesunden Geschwister auch, dass ihnen eine
gute Beziehung und Aktivitdten mit der Kernfamilie besonders wichtig seien und eine ho-

here Prioritat hatte als Beziehungen zu Freunden.

Ebenfalls zu beobachten ist, dass die Verwandtschaft der Familien einen hohen Stellenwert

hatte, sobald diese in der Umgebung wohnten. Familien, die nicht auf ein raumlich nahes
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Verwandtschaftsgeflecht zuriickgreifen konnten, nutzten viel haufiger professionelle Unter-
stiitzung, wohingegen sonst die Verwandtschaft mehr Aufgaben Ubernahm, aber auch ei-
nen deutlich engeren Bezug zu der Ursprungsfamilie aufbaute.

Die Beziehungen zu den Eltern wurden heterogen beschrieben. Zu erkennen war, dass
Eltern, die alle Geschwister gleich behandelten und keines ihrer Kinder bevorzugten, von
den gesunden Geschwistern eher als Unterstitzer bei Problemen angesehen wurden als
Eltern, welche die Kinder unterschiedlich behandelten.

Bei der Betrachtung der Beziehungen zwischen den gesunden Jugendlichen und den Ge-
schwistern mit Erkrankungen oder Behinderungen beschrieben die gesunden Geschwister
durchgéngig, dass sie der Beziehung eine hohe Bedeutung beimessen. Den gesunden Ju-
gendlichen war es sehr wichtig, die Beziehung zu ihren Geschwistern mit einer Erkrankung
und/oder Behinderung besonders zu pflegen und sie zu unterstiitzen. Besonders bei
schweren geistigen Behinderungen war zu erkennen, dass sich der Aufbau einer Beziehung
sehr schwierig gestaltete und deutlich von Beziehungen zu anderen Geschwistern oder
Freunden abwich.

4.3.2.7 Peergroup-Beziehungen

Die Beziehungen zu anderen Jugendlichen spielten je nach Familiengeflecht eine entschei-
dende Rolle und standen nach den Beziehungen innerhalb der Kernfamilie an zweiter
Stelle. Alle gesunden Geschwister gaben an, tiber soziale Beziehungen zu Gleichaltrigen

zu verfigen.

Die Anzahl und Intensitat der Freundschaften beschrieben sie recht unterschiedlich: Die
aktuellen Freundschaften waren entweder bereits lang bestehende Beziehungen oder erst
in der aktuellen Schulzeit geschlossen. Dabei gingen freundschaftliche Beziehungen auch
Uber die eigene Klassengemeinschaft hinaus, weil die Freunde beispielsweise in die Paral-

lelklassen gingen.

~Ja, die gehen alle mit mir in die Schule und zum Teil auch in meine Klasse oder in die

Parallelklasse” (Laura, Z. 41).

Langjahrige Beziehungen der gesunden Geschwister waren von hoher Wertschétzung ge-

pragt und wurden immer wieder als sehr wichtig und unterstiitzend wahrgenommen. Durch
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die lange Dauer der Beziehungen sind zum Teil auch die Familien miteinander verbunden

worden und wurden dartber hinaus als Unterstutzer wahrgenommen.

wJa, also einen Freund, den kenne ich schon seit der Krabbelgruppe und der ist mir auch
ganz nah. J. heil3t der. Der ist ein halbes Jahr élter.” (Daniel, Z. 56-57) oder

«J. ist meine beste Freundin, eigentlich auch die ganze Familie, die Hofies“ (Lotta, Z. 64).

,Und aus dieser Kindergarten- und Grundschulzeit, da hat er seine richtig festen Freunde,
und was in der jetzigen Schule dazugekommen ist, das ist sehr lose und ich hab das Gefhl,
dass diese neue pubertierende neue Gang, die hat sich erst so in den letzten Monaten ge-
funden, und die hatte er vorher nicht und eigentlich, diese ganz engen, mit denen er mal
wegfahrt oder sich regelmafig am Wochenende trifft oder mit dem er Klarinette spielt” (Mut-
ter Tobias, Z. 94).

Die Intensitat der sozialen Beziehungen stand oft in einem Spannungsverhaltnis zu den
Aktivitdten der gesunden Geschwister. Durch intensive Hobbys wurden Freundschaften
vernachlassigt, zum Teil schlicht und einfach weil die Zeit fir die Freunde auf3erhalb dieser
Aktivitaten fehlte und zum anderen, weil so die Freunde nicht nach Hause eingeladen wer-

den mussten.

»,Mit Freunden, jedoch nicht so viel, weil der Zeitplan ist jetzt ja nicht so grol3* (Mutter Laura,
Z.23).

Ein weiterer Hinderungsgrund von intensiven Beziehungen bestand darin, dass die Behin-
derung des Geschwisters sich aktiv auf die sozialen Beziehungen des gesunden Jugendli-
chen auswirkte. Dies war aus Sicht der Eltern darauf zuriickzufuhren, dass einige Kinder
noch kaum Kontakt zu anderen Kindern mit Behinderungen und/oder schweren chroni-
schen Erkrankungen hatten und in dieser Situation nicht auf Erfahrungen im Umgang zu-

rickgreifen konnten.

»,Nun ist es aber auch so gewesen, dass die naturlich auch vorpubertéar waren und wir da
oben auch wickeln, und hier laufen zwei schwerbehinderte Kinder rum und unser Sohn muss
das alles ja auch immer in seinen Worten transportieren und die hatten alle Giberhaupt noch
nie irgendwie Kontakt dazu gehabt. Und dann lauft M. (Sohn 2) dann einmal mit seinem
Sturzhelm hier lang und das ist fir den normal sozialisierten 11- oder 12-J&hrigen auch gar
nicht zu verpacken® (Mutter Daniel, Z.114).
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Fazit: Peergroup-Beziehungen

Bei der Betrachtung der Beziehungen innerhalb der Familie hat sich bereits gezeigt, dass
die Kernfamilie haufig intensivere Beziehungen zueinander aufwiesen als Freundschaften
zu Gleichaltrigen. Die Starke der Beziehungen und die Intensitat hdngen dabei mafRgeblich
von der Dauer der Freundschaften ab. So ist zu erkennen, dass langjahrige Freunde in der
Regel immer von der Erkrankung oder Behinderung des Geschwisters wussten, wohinge-
gen Jugendliche, die erst seit kurzer Zeit im Netzwerk des gesunden Geschwisters waren,
haufig nicht informiert wurden. Zentraler Aspekt ist hierbei auch der Besuch zuhause bei
der Familie; so haben Jugendliche deutlich haufiger Besuch von Freunden, die Uber die
Familiensituation aufgeklart sind oder diese bereits seit vielen Jahren kennen.

Aktivitaten der Jugendlichen kénnen auch in einer Wechselbeziehung zu den sozialen Be-
ziehungen stehen und sich hinderlich auf Freundschaften auswirken, da schlicht und ein-

fach die zeitlichen Ressourcen knapp waren.

4.3.2.8 Selbstbeschreibung der gesunden Geschwister

Die gesunden Geschwisterkinder sahen sich ausnahmslos als gesunde normale Jugendli-

che, die fir sich selbst keine Einschrankungen wahrnehmen.

~An sich hab ich keine psychischen Probleme oder hatte ich auch noch nicht so.“ (Daniel,
Z.77) oder

sIch bin halt nicht so ein schminki-schminki M&dchen.“ (Laura, Z.42)

Ehrlichkeit und wahrheitsgemafie Aussagen waren fiur die Jugendlichen besonders wichtig
und wurden als Grundlage fir eine gute Beziehung und als wichtige Personlichkeitseigen-

schaften wahrgenommen.

LAIso ich bin auch sehr neugierig und ich mag es nicht, wenn mir jemand nicht die Wahrheit
sagt” (Laura, Z.129).
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4.3.2.9 Rekonstruktion sozialer Netzwerke aus Sicht der Eltern

Die Eltern beschrieben ihre gesunden Kinder durchweg sehr positiv. Ein hohes Mal3 an
Selbststandigkeit im Alltag, aber besonders in schulischen Angelegenheiten wurde von der
Mehrheit der Eltern wahrgenommen und geschétzt. Lediglich eine Familie beschrieb, dass
der gesunde Jugendliche sich nicht ausreichend engagiere und eher strengere Regeln und
Vorgaben bendtige.

»lch finde, dass unser Sohn ein sehr netter und pflegeleichter Sohn ist. Wahrscheinlich sogar
zu nett. Es ware manchmal auch gut, wenn er den anderen Mal eins auf die Nuss geben
kénnte.” (Mutter Tobias, Z.142) oder

LHilfreich ist fiir uns auf jeden Fall diese Selbststdndigkeit!” (Vater Daniel, Z. 171)

Uber ein hohes MaR an Selbststandigkeit beschrieben die Eltern auch ein hohes Pflichtbe-
wusstsein der Jugendlichen. So schilderte eine Mutter, dass der eigene Sohn lieber in den

Ferien krank sei, um keinen Unterricht zu versaumen.

»Krank sein ist fiir ihn ganz schlimm- er war jetzt die ganzen Faschingsferien flachgelegen,
ja wie gesagt, dann sagt er eben. ,Ach was bin ich froh, dass ich jetzt krank bin und nicht
néchste Woche!** (Mutter Daniel, Z. 89)

Den Jugendlichen wurden auch weitere Attribute zugewiesen, wie die Fahigkeit zur Unter-

ordnung und eine grundséatzlich entspannte Haltung im Umgang mit Problemen.

»Eigentlich ist meine Tochter immer bemliht, es allen recht zu machen.” (Vater Emilia, Z. 60)

oder

,Er bleibt da immer ruhig, er ist tiefenentspannt” (Mutter Daniel, Z. 250).

Auch bezogen auf die Emotionalitat wurde deutlich, dass die gesunden Geschwister von
den Eltern sehr gefasst und teilweise auch introvertiert wahrgenommen wurden. Mehrfach

ging dies auch mit einer selbststandigen Losungsfindung einher.

»--. meine Tochter ist jemand, der sehr viel mit sich ausmacht, und es kommt eher selten

vor, bei ihr ist es eigentlich total selten, dass sie mal weint.“ (Vater Emilia, Z. 81) oder
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,Also unsere Tochter ist schon recht verschlossen, sie macht viele Dinge mit sich selbst aus
und riickt nicht gleich raus, wenn mal etwas schiefgelaufen ist, und wenn es sich irgendwie
hinbiegen lasst, dann sagt sie lieber: ,es war nichts’. Und dann kommt es alles gar nicht so
raus, das oder das ist jetzt so. Also sie macht da eher so ihr eigenes Ding.” (Mutter Laura,
Z.39)

Eine Mutter beschrieb, dass ihr Sohn gut Hilfe annehmen kdnne, wenn keine eigene Prob-

lemlésung gefunden werden konnte.

»Er kann mit solchen Hilfen auch ganz gut umgehen und das ist dann auch besser® (Mutter
Daniel, Z. 240).

Vergleich zwischen der Selbstbeschreibung gesunder Geschwister und den
Eltern

Wahrend die gesunden Geschwister sich sehr bodenstéandig einschéatzten und ihre Lebens-
situation als alltaglich wahrnahmen, zeigte die Beschreibung der Eltern, dass die gesunden
Geschwister Uber eine hohe soziale Kompetenz, ein grol3es Mal3 an Selbststandigkeit und

ein starkes Pflichtbewusstsein verfligten.

Die Eltern nahmen ebenfalls wahr, dass die Jugendlichen eher introvertiert seien und ver-
suchten, Probleme eher selbststandig zu I6sen. Erst wenn dies nicht funktioniere, wirden

sie externe Hilfe in Anspruch nehmen.

4.3.2.10 Freizeitgestaltung gesunder Geschwister

Die Freizeitgestaltung der gesunden Geschwister war sehr facettenreich und reichte von
musikalischen Aktivitaten wie dem Spielen eines Instruments bis hin zur sportlichen Gestal-

tung.

Die Bandbreite der Sportarten reichte von Fechten bis hin zum klassischen Fuf3ball oder
Karate. Bei der kreativen Freizeitgestaltung standen Basteln und Zeichnen fiir die Jugend-
lichen an erster Stelle; dies wurde gern und viel ausgelbt. Ein Jugendlicher las auch gern

und viel, da es ihm so gut gelinge, den Alltag hinter sich zu lassen.

,Basteln und Zeichnen ist auch so eine Téatigkeit, bei der ich mich ganz auf eine andere

Tatigkeit konzentriere.“ (Daniel, Z. 158) oder
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,Lesen ist fiir mich eine sehr wichtige Tétigkeit fiir mich. Beim Lesen kann ich mich in die
Figur hineinversetzen und dann beschaftige ich mich nur noch mit den Problemen der Figur

und nicht mehr mit meinen eigenen” (Daniel, Z. 157).

Das Smartphone wurde von vielen gesunden Geschwistern als standiger Begleiter be-
schrieben. Besonders mit WhatsApp, YouTube, Instagram und Musica.ly verbrachten die
Jugendlichen einen groRRen Teil ihrer Freizeit. Die Nutzung von Social Netzworks und an-
deren digitalen Plattformen trug aus Sicht einer Jugendlichen zur deutlich positiven Stim-

mung bei.

,Dann ist das Handy mit dem W-LAN zusammen auch sehr wichtig” (Laura, Z. 13).

~Wenn es mir schlecht geht, dann schaue ich Kapop und dann bin ich wieder gliicklich. Die
Idole achten sehr darauf, ihren Fans auch wieder was zurtickzugeben, und dann gibt es auch

Serien und Fanmeets” (Emilia, Z. 81).

Die Jugendlichen beschrieben neben der Nutzung des Smartphones auch unterschiedliche
kreative Freizeitbeschéaftigungen, wie beispielsweise Basteln oder das Spielen eines Instru-
ments. Alle Jugendlichen der Befragung spielten aktuell zumindest ein Instrument. In der
Regel hatten sie wochentlich Musikunterricht. Ein gesundes Geschwister brachte sich Kla-
vierspielen mithilfe von YouTube bei; ein Jugendlicher spielte ebenfalls in einem Orchester

und einem Ensemble.

»Klarinette mach ich schon sehr lang und das ist schén und man kann damit anderen Leuten

auch eine Freude machen.” (Daniel, Z. 159) oder

»Ich spiele manchmal noch Klavier. Ich hatte noch nie Klavierunterricht, aber ich bringe es
mir selbst bei mit YouTube“ (Laura, Z. 80).

In der Gestaltung des sozialen Netzwerks der gesunden Geschwister spielte auch die Teil-
nahme an unterschiedlichen Camps eine Rolle. So nannten die Jugendlichen Feriencamps,
wie beispielsweise Theater- oder Naturschutzcamps, die auch auf3erhalb der Campzeiten

zur Freizeitgestaltung der Jugendlichen beitrugen.

LIch spiele seit ein paar Jahren in einem Jugendmusical und da spiele ich mit und hab die

Hauptrolle gespielt und auch gesungen® (Daniel, Z. 37).
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Die Kehrseite der hohen aktiven Freizeitauslastung lag bei den Jugendlichen h&ufig darin,

dass sie es manchmal zeitlich kaum schafften, die eigenen Freunde zu treffen.

»,Ich hab nie Zeit fir meine Freunde und heute hab ich wieder einen Termin. Ich hab auch
Theaterprobe, oh das habe ich vergessen. Ich hab jeden Tag einen Termin und das ist auch
nervig. Ich wiirde gerne was ausmachen, aber wir bekommen das auch nicht hin“ (Laura,
Z.138-139).

Fazit: Freizeitgestaltung gesunder Geschwister

Die Vielseitigkeit der Freizeitaktivitaten war ausgepragt. Deutlich wurde, dass die gesunden
Jugendlichen alle Uber ein ausgepragtes Freizeitverhalten verfligten und zumindest eine
sportliche oder kreative Téatigkeit intensiv verfolgten. Hobbys wie Basteln und Lesen wurden
verstarkt genutzt, um aus der eigenen Lebenswelt zu fliehen und in eine andere Welt ein-

zutauchen.

Zusatzlich nahmen einige Jugendliche eine Art ,Freizeitstress“ wahr, die in einigen Fallen

zur Vernachlassigung der Freundschaften au3erhalb der Freizeitaktivitaten fihrte.

Hervorzuheben ist auch, dass die Jugendlichen in der Regel an fast jedem oder sogar an
jedem Tag eine feste Aktivitdt unternahmen und diese haufig pflichtbewusst ausibten.

Spontane Absagen wurden von den Jugendlichen vermieden.

4.3.2.11 Unterstitzer im sozialen Umfeld

Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen le-
ben in einer besonderen familidren Situation und bendétigen daher ein Umfeld, das sich auf
die Besonderheiten und Problemlagen der gesunden Geschwister einstellt. Die Unterstt-
zung der Jugendlichen kann dabei vollkommen unterschiedlich aussehen und sowohl durch

Personen als auch Aktivitaten im eigenen sozialen Netzwerk gepragt sein.

In den sozialen Netzwerken der gesunden Geschwister wurden als erste Ansprechpartner
die besten Freunde genannt, sofern diese existierten. Daneben wurden die langjéhrigen
Freundschaften oder bestehende Freundschaften zur Familie der Freunde als besonders

hilfreich und unterstitzend wahrgenommen.
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»~Sonst auch die Hofies, da wird beim Mittagessen schon mal das ganze Leben durchgespro-

chen und da gab es immer viele Ratschlage.” (Lotta, Z. 82) oder

,L. ist auch einer meiner besten Freunde und er ist immer gut gelaunt und wenn die ganze

Welt gegen dich ist, dann ist L. immer noch auf meiner Seite“ (Emilia, Z. 83).

Die Eltern standen hier eher an zweiter Stelle und wurden von den gesunden Geschwistern

eher angesprochen, wenn die besten Freunde nicht zur Verfiigung standen.

»--- jaja, wenn ich wirklich schlecht drauf bin oder Angst hab, dann sind die (Eltern) schon fir
mich da.” (Laura, Z. 88)

Neben Freunden und Eltern spielten auch Haustiere eine bedeutende Rolle fir die Ge-
schwister. So gaben alle befragten Jugendlichen an, zumindest ein Haustier zu besitzen,
das sie umsorgten und pflegten. Diese Haustiere hatten fir sie einen besonderen Stellen-
wert. Die Haustiere wurden als Kuschelpartner beschrieben und galten insbesondere als

einfihlsam und zuverlassig.

,Der Hund gehért zur Familie und der ist auch nah an mir dran.“ (Tobias, Z.57) oder

~Schon wichtig weil, wenn ich manchmal sauer bin, dann gehe ich zu ihm und rede mit ihm.
Und sonst knuddele ich halt immer mit ihm und das ist schon. Unsere Katze mag jeden,

wenn man einmal kommt und ihn streichelt, dann mag er jeden” (Daniel, Z. 110).

Professionelle Hilfsangebote wie der Bunte Kreis (ein spezielles Hilfsangebot flir Geschwis-
ter), eine heilpadagogische Hausaufgabenhilfe und eine Kinderpsychologin waren in zwei
der funf Netzwerke der Geschwister vorhanden. Das spezielle Angebot fiir Geschwister
wurde am positivsten beschrieben, wahrend die Hausaufgabenhilfe und die Kinderpsycho-
login von den Jugendlichen kaum als tatséchliche Unterstiitzung geschétzt wurden. Insbe-
sondere die Kinderpsychologin durfte nicht in die Ecomap gezeichnet werden, da sie nicht

als Teil des eigenen Netzwerks betrachtet wurde.

»Ja, ich wiirde denen auch empfehlen, dorthin zu gehen, und das hilft und starkt auch das

Selbstbewusstsein, und man kann dort auch tber alles reden® (Daniel, Z.124).
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Fazit: Unterstitzer im sozialen Umfeld

Erste Tendenzen, dass die Unterstitzer der gesunden Geschwister tiberwiegend im Freun-
des- und Familienumfeld zu finden sind, wurden von den Jugendlichen aufgezeigt. Hier
nannten sie besonders enge und langjahrige Freunde. Die Eltern standen eher an zweiter
Position, wurden bei schwerwiegenderen Anliegen jedoch einbezogen und um Hilfe gebe-

ten.

Unterstltzer bei Problemen sind jedoch eher Personen, die bereits viele Jahre bekannt
waren und zu denen ein kontinuierliches Vertrauensverhaltnis aufgebaut wurde. Auch die
Familien der engen Freunde wurden bei Problemen angesprochen und hier als Unterstitzer

wahrgenommen.

Die Unterstiitzung durch eine professionelle Geschwistergruppe oder eine Kinderpsycholo-
gin wurden von den Geschwistern sehr unterschiedlich wahrgenommen. Drei der funf be-
fragten Geschwister kannten solche Gruppen nicht. Jugendliche, die bereits ein spezielles
Hilfsangebot nutzten, konnten sich vorstellen, dieses wieder zu nutzen, und glaubten auch,
dass andere Jugendliche mit Geschwister mit einer chronischen Erkrankung und/oder Be-

hinderung von dem Angebot profitieren wirden.

4.4 Diskussion der qualitativen Studie

4.4.1 Diskussion und Hypothesenableitung fir die quantitative Studie

Die sozialen Netzwerke der gesunden Geschwister wiesen in der qualitativen Vorstudie
unterschiedliche Auspragungen auf. So unterschieden sich die sozialen Netzwerke der Ju-
gendlichen in der Regel nicht von denen der Kernfamilie, sondern eher von denen der Alteri
auBBerhalb der Kernfamilie, beispielsweise in der Anzahl der Beziehungen zu Gleichaltrigen
oder in der Anzahl der sportlichen Aktivitaten. Die Kernfamilie hatte fur alle gesunden Ge-

schwister eine zentrale Bedeutung und verfligte tber eine hohe Beziehungsintensitat.

Hypothese 1: Die sozialen Netzwerke unterscheiden sich hinsichtlich (1a) Grofl3e und

Umfang, (1b) Symmetrie (1c) Dichte und (1d) Homogenitét.
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Insbesondere die Beziehung zu den Geschwistern mit einer Erkrankung und/oder Behinde-
rung war von immenser Bedeutung und den Jugendlichen sehr wichtig, auch wenn sie sich
in Auspragung und Gestaltung héufig stark von Beziehungen zu anderen Personen unter-
schied. Hier weichen die Ergebnisse dieser Vorstudie von den Ergebnissen anderer Wis-
senschaftler ab (vgl. hierzu Kapitel 2.5.6); Letztere belegen eher, dass die Geschwisterbe-
ziehung uberwiegend auf Warme und Nahe basiert und weniger auf der Verbundenheit

zwischen den Geschwistern (Hackenberg, 2008).

Hypothese 2: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen oder Behin-
derungen haben eine intensivere Beziehung zu ihren Geschwistern als Geschwister von

gesunden Kindern.

Von den Eltern wurde die Beziehung zwischen den Geschwistern in der Regel schwécher
eingeschatzt als von den gesunden Geschwistern. Die Kernfamilie definiert sich Gberwie-
gend aus den Eltern und den leiblichen Geschwistern; Pflegekinder in der Vorstudie durch

die Befragten selbst wurden nicht zur priméaren Familie hinzugezahit

Bei der Betrachtung des Umfelds aul3erhalb der Kernfamilie waren zumindest zwei Ver-
schiebungen zu erkennen. Entweder nahmen die gesunden Geschwister an einer Vielzahl
sportlicher Aktivitaten teil oder hatten ausgeprégte soziale Beziehungen zu Gleichaltrigen.
Viele soziale Beziehungen sowie eine Vielzahl an Aktivitaten wurden in keiner Ecomap ei-

nes Geschwisterkinds angegeben.

Hypothese 3: Freizeitaktivititen werden von Jugendlichen mit Geschwistern mit chroni-
schen Erkrankungen und/oder Behinderungen haufiger (a) ausgelibt. Sie sind bedeuten-
der je hoher die Anzahl der Freizeitaktivitaten, umso wichtiger (b) auch als fur Jugendli-

che aus der Kontrollgruppe.

Die Freizeitaktivitaten den Jugendlichen waren bunt gemischt und ergaben ein heterogenes

Bild. So hatten die meisten Jugendlichen jeden Tag in der Woche eine feste Aktivitat im
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Kalender stehen. Sie nutzten Fuf3ballspielen, Karate, Schwimmen etc., um Frust und Ag-
gressionen abzubauen, und ruhigere Aktivitdten wie Lesen oder Basteln, um der aktuellen

Lebenswelt zu entkommen und sich eine eigene neue Welt zu schaffen.

Uberdies zeigte sich, dass die Beziehungen zu anderen gleichaltrigen Jugendlichen starker
waren, wenn sie diese bereit seit langer Zeit kennen. Dies trifft beispielsweise auf Freunde
aus der Grundschule oder dem Kindergarten zu; hier ist ein grofReres Vertrauensverhaltnis

wahrzunehmen.

Bei der Betrachtung des Schulumfelds wurde deutlich, dass die Jugendlichen ein hohes
Engagement zeigten; so Ubernahmen sie nicht selten die Aufgabe des Klassensprechers
oder engagierten sich in Musikgruppen oder im Sport. Das hohe Engagement war auch eng
mit einer grof3en Verantwortung der Jugendlichen fir ihre gesamten Leistungen in der
Schule verknlpft. So zeigte die Vorstudie, dass Eltern den gesunden Jugendlichen nicht
nur die Verantwortung fiir die Hausaufgaben und das Engagement in der Schule tbertru-
gen, sondern auch die komplette Verantwortung fur ihre Noten und den weiteren Bildungs-
weg. Dies koénnte auch auf die Belastung der Eltern in der Pflege und Betreuung des Ge-

schwisters mit einer chronischen Krankheit und/oder Behinderung zurtickzufiihren sein.

Hypothese 4: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Be-
hinderungen sind in Bezug auf a) ihre schulischen Verpflichtungen und b) die Probleml|o-

sekompetenz selbststandiger.

Neben der Verantwortung fur den schulischen Erfolg wurde bei Jugendlichen mit einem
Geschwister mit einer Behinderung deutlich, dass auch Verantwortung in pflegerischen An-
gelegenheiten und in der Betreuung der Geschwister von den Eltern auf die Geschwister

Ubergeben wurde. Dies wurde von den Jugendlichen als Stresssituation beschrieben.

Hypothese 5: Die elterlichen Erwartungen an die Schulnoten ihrer Kinder mit Geschwis-
tern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen sind im Vergleich zu Ju-

gendlichen der Kontrollgruppe reduziert.
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Die Aufgabe als ,Back-up-Versorger® Ubernahmen jedoch alle gesunden Geschwister,
schatzten dies jedoch nicht als Stress- oder belastende Situation ein. Hierbei handelte es
sich eher um besondere Situationen, wie den Besuch bei den Grol3eltern oder einmal das
Abholen der Medikamente von der Apotheke. Mehr allgemeine Aufgaben im Haushalt Gber-
nehmen die Jugendlichen nur, wenn die Geschwister mit Erkrankung und/oder Behinde-
rung dies grundsatzlich nicht selbst ibernehmen konnten, wobei in allen Familien professi-

onelle Haushaltsunterstiitzung vorhanden war.

Hypothese 6: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Be-
hinderungen verfligen Uber eine hohere soziale Kompetenz als Jugendliche mit gesun-

den Geschwistern.

Wichtige Unterstitzer waren fiir die Geschwister vor allem langjahrige Freunde und deren
Familien sowie professionelle Hilfsangebote, die fiir Geschwister konzipiert sind. Die Eltern
galten besonders dann als Unterstiitzung, wenn sie alle Geschwister gleich behandelten.
Die Ergebnisse zeigten jedoch auch, dass die Jugendlichen bemiiht waren, die Eltern nicht
Uber Probleme zu informieren, solange die Chance bestand, selbst eine L6sung zu finden.
Haustiere wurden von den Jugendlichen und den Eltern ebenso als wichtige Unterstiitzung

in problematischen Situationen eingeschatzt.

Hypothese 7: Haustiere sind fiir Geschwister von Kindern oder Jugendlichen mit chroni-
schen Erkrankungen und/oder Behinderungen wichtiger als fir Geschwister von gesun-

den Kindern und Jugendlichen.

Insgesamt gesehen schatzten sich die gesunden Geschwister selbst als bodensténdig ein
und nahmen ihre Lebenssituation als normal wahr. Im Vergleich hierzu sahen ihre Eltern
sie als auRerst selbststandig, pflicht- und verantwortungsbewusst und introvertiert an und

sprachen ihnen eine hohe soziale Kompetenz zu.
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Hypothese 8: Jugendliche mit Geschwistern mit Erkrankung und/oder Behinderung un-
terscheiden sich in der wahrgenommenen Lebensqualitét von der Kontrollgruppe.

4.4.2 Methodenkritik qualitative Studie

Die Durchfiihrung der qualitativen Studie wurde mafgeblich durch die Teilnahmebereit-
schaft der Jugendlichen gepragt. Kritisch anzumerken ist, dass die Rekrutierung der Ju-
gendlichen Uber unterschiedliche Vereine und Verbande vorgenommen wurde. Hierbei
wurde zwar eine Vielzahl an Vereinen angesprochen, jedoch war die Bereitschaft der Ver-
eine ihre Mitglieder tUber diese Studie zu informieren nicht sonderlich ausgepragt. Vielmehr
wurde eine hohe Skepsis der Vereine und Verbande beobachtet. In der Mehrheit der Falle
war es nicht mdglich direkten Kontakt zu der Gruppenbetreuung oder zu den Familien zu

erhalten.

Durch die Ansprache von Vereinen und Verb&nden wurden jedoch insgesamt nur Jugend-
liche angesprochen, welche entsprechend Mitglieder waren. Es ist nur in einem Fall gelun-
gen, eine Familie zu erreichen, welche keine Mitgliedschaften hatten oder sozial engagiert
waren. Somit ist von einer Verzerrung in der Stichprobe auszugehen. In weiteren For-
schungsvorhaben wiirde sich die Fokussierung auf Jugendliche mit Geschwistern mit chro-

nischen Erkrankungen und/oder Behinderungen anbieten.

Neben der grofRen Skepsis der Vereine und Verbande zeigte sich, dass der Zeitaufwand
fur die Familien durch die zwei personlichen Interviews pro Familie in einigen Fallen zu
einer Absage flhrte. Fir weitere Forschungsvorhaben wéare zu tberlegen, ob ein Online-

oder telefoninterview fur die Zielgruppe und die Fragestellung geeignet wére.

Insgesamt muss festgehalten werden, dass die gewonnenen Familien Uber eine ausge-
pragte Heterogenitat in ihren Eigenschaften und Rahmenbedingungen verfiigen. Dies gilt
ebenso fir die Krankheitsbilder und vorliegenden Behinderungen der Geschwister. Mit ei-
ner homogeneren Stichprobe in Bezug auf ein Krankheitsbild und/oder eine Behinderung
konnen sicherlich noch vertiefter Insights Uber die sozialen Netzwerke der gesunden Ju-
gendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung ge-

wonnen werden.
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Weiterhin gab es erste Hinweise, dass die gesunden Geschwister auch anhand ihres Alters
oder ihres Geschlechts unterschiedliche soziale Netzwerke aufwiesen. Eine Differenzie-
rung bzw. Unterscheidung kann aufgrund der Fallzahl jedoch nicht vorgenommen werden.
Vielmehr zeigte sich, dass in folgenden Studien der Unterschied anhand von weiteren Merk-

malen vorzunehmen ist.

5 Quantitative Studie zur Rekonstruktion der sozialen Netzwerke

5.1 Fragestellung

In einer anschlieRenden Studie sollten die gebildeten Hypothesen aus der Studie 1 Uber-
pruft werden. Insgesamt wurden 8 Hypothesen aus den Ergebnissen der qualitativen Studie
abgeleitet, um die sozialen Netzwerke der gesunden Kinder oder Jugendlichen mit Ge-
schwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen zu rekonstruieren. Die

Hypothesen wurden in Kapitel 4.4 ausfiihrlich beschrieben.

5.2 Methode gquantitative Studie

5.2.1 Fragebogen

Der Fragebogen wird anhand der erarbeiteten acht Hypothesen erstellt, welche die subjek-
tive Lebenswelt und die identifizierten Netzwerkparameter der Jugendlichen beschreiben.
Als Grundlage werden die aufgestellten Hypothesen der qualitativen Studie (Studie 1) ein-

gesetzt.

5.2.1.1 Rekonstruktion der sozialen Netzwerke

Zur Rekonstruktion der sozialen Netzwerke wird ein standardisiertes Verfahren von Herz
(2012) verwendet. Frage 2, 3 und 4 beziehen sich auf das Geschlecht, den aktuellen Woh-
nort und die Anzahl der Geschwister im Allgemeinen. Zur konkreten Berechnung der Netz-
werkdimensionen werden zusatzlich die Anzahl und Art der Freizeitaktivitaten (Frage 8) die
Anzahl der Personen im Umfeld aufgeteilt nach Freunden, Mitschilern, Bekannten und
Haustieren vorgenommen (Frage 9). In den Fragen 10 und 11 erfolgt die Bedeutungsmes-
sung zwischen den Freunden und den Hobbies und ggf. die Bedeutung des eigenen Haus-
tiers. Diese Angaben zu den Fragen 9, 10 und 11 dienen der Auswertung und Berechnung

der statistischen Relevanz.
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5.2.1.2 Soziodemografika

Der Fragebogen beginnt mit einer Altersfrage, diese dient der Zuordnung in die Zielgruppe
und wird auch zur Bereinigung der Stichprobe eingesetzt werden. Zur Ermittlung der Ziel-
gruppe wurden die Jugendlichen nach bestehenden Krankheiten und/oder Behinderungen
ihrer Geschwister gefragt (Frage 5). Wenn sie eine Erkrankung und/oder Behinderung der
Geschwister angaben, so folgte eine Differenzierungsfrage (Frage 6) in Form eines offenen
Feldes. Die Zuordnung, ob es sich hierbei um eine Erkrankung oder Behinderung handelt,
wird zum einen von den Jugendlichen selbst vorgenommen, kann jedoch vor der Auswer-
tung noch einmal anhand von bestehenden Klassifikationssystemen geprift werden. Zu-
satzlich wurden die Jugendlichen am Ende des Fragebogens gebeten, die Postleitzahl oder

den Wohnort anzugeben, um eine regionale Verteilung zu ermitteln.

5.2.1.3 Analyse der Geschwisterbeziehungen

Zur Analyse der Geschwisterbeziehungen wird anteilig auf den SIB Questionary von Volling
und Blandon (2005) zurlickgegriffen (Frage 22 und 23). Hierbei werden konkret die Jugend-
lichen konkret geben, die Beziehung zu den Geschwistern einzuschétzen. Das SIB Ques-
tionary wurde bereits 1981 von Schafer und Edgerton entwickelt, um Beziehungen in Fa-
milien mit Kindern mit und ohne Behinderung zu erheben. Mit 28 Items wurden acht unter-
schiedliche Dimensionen zur Messung von Geschwisterverhalten erarbeitet. Die acht Di-
mensionen sind rivalry, aggression, avoidance, involvment, empathy und teaching. Zur Be-
antwortung der Fragestellung der vorliegenden Arbeit wurden aus dem SIB Questionary die
Fragen zur Einschatzung der ,Empathy towards siblings” und des ,Involvment with Siblings*®
ausgewahlt. Die Gute der Empathy liegt bei einem a = .81 und fir Involvment bei einem a
= .80 (siehe Volling & Blandon, 2005).

5.2.1.4 Schulische Angelegenheiten und Problemldsung

Zur Analyse der schulischen Angelegenheiten, wie dem eigenstandigen Lernen oder den
Hausaufgaben und der Bedeutung der Schulnoten fir die Eltern, wurden die Fragen 14 und
15 gestellt. Diese Fragen wurden neu entwickelt. Konkret wurden die Jugendlichen nach
der Unterstitzung der Eltern beim anfertigen der Hausaufgaben gefragt (Frage 14) und

nach der Bedeutung der Schulnoten aus Sicht der Eltern (Frage 15).
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Die Problemlésung der Jugendlichen wurde abgefragt, indem die Jugendlichen angeben
mussten, wer ihnen bei der Losung von Problemen hilft (Frage 17). Mit Frage 18 wurden
die Jugendlichen gebeten noch einmal aufzufiihren, welche Personen sie in ihrem Umfeld
um Hilfe bitten wiirden. Diese Frage wurde offen gestellt.

Erg&nzend hierzu wurden die Jugendlichen nach der Freundschaftsdauer ihrer beiden bes-
ten Freunde gefragt (Frage 19) und noch einmal konkret, ob sie die beiden besten Freunde
auch bei Problemen ansprechen wirden (Frage 20). In Frage 21 wurde erfragt, welche
Personen die Jugendlichen zuhause besuchen.

5.2.1.5 Messung der Lebensqualitat

Weiterhin wird der KIDSCREEN-10 vollstandig in den Fragebogen integriert (Frage 12, 13,
16, 22, 24 und 25). Der KIDSCREEN-10 erméglicht anhand von zehn Fragen die Einschat-
zung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (Health-Related Quality of Life, HRQOL)
von Jugendlichen. Der KIDSREEN- 10 ist der kiirzeste Index zur Messung der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat. Mehr Einzelaspekte werden in den Versionen KIDSCREEN-52
oder KIDSCREEN-27 erzeugt. Der Index wird mit einem a = .82 und einem r = .73 als
préazise und stabil angeben (Kidscreen, 2011).

Der Fragebogen und Ausziige aus der programmierten Onlinebefragung sind in Anhang 4
und in Anhang 7 abgebildet.

5.2.2 Statistische Auswertungen

Im Rahmen der Auswertung fur die Studie 2 erfolgt eine quantitative Auswertung anhand
von parametrischen und nicht parametrischen Tests, die auf ihre Signifikanz hin Gberprift
werden. Aufgrund der Robustheit des t-Tests wird auf eine Prifung der Normalverteilung

anhand des Kolmogorov-Smirnov-Tests im Weiteren verzichtet (Rasch et al, 2009).

Zur Prifung von Haufigkeitsverteilungen wird der zweiseitige Chi-Quadrat-Test angewen-
det. Zudem erfolgen die Berechnung einer Korrelation sowie mehrfach die Berechnung ei-
ner einfaktoriellen Varianzanalyse ANOVA. Mithilfe der ANOVA besteht die Moglichkeit,

mehr als zwei Mittelwerte unterschiedlicher Gruppen zu vergleichen.
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Abgeleitet aus der Theorie und den Ergebnissen der Vorstudie sowie der Bildung von Hy-
pothesen wird bei der Konstruktion des Fragebogens auf die wissenschaftlich anerkannten
Gutekriterien der Validitat, Objektivitat und Reliabilitat geachtet.

Die Berechnung der unterschiedlichen Effektstarkenmal3e erfolgt nach Cohen (1988) und
Ellis (2010). In der vorliegenden Arbeit werden folgende Definitionen fir die Effektstarken

angewendet:

Cohens d:
¢ Kleiner Effekt 0,1 bis 0,3
e Mittlerer Effekt 0,3 bis 0,5

GroRer Effekt ab 0,5 Fur die Berechnung des partiellen Eta2:
e Kleiner Effekt 0,01
e Mittlerer Effekt 0,06
e GrolRer Effekt ab 0,14

Fur nominal skalierte Variablen wird Cramers V eingesetzt. Es gelten die Starkemafie nach
Ellis (2010):

e Kleiner Effekt 0,1
e Mittlerer Effekt ab 0,3
e GrolRer Effekt ab 0,5

Die jeweiligen Effektstarken werden in den Ergebnissen aufgefiihrt und dienen der Ein-

schatzung der klinischen Relevanz.

5.2.2.1 Auswertungsmatrix der Hypothesen
Zur Verdeutlichung der Vorgehensweise bei der Auswertung und der Ubersichtlichkeit er-

folgt die Darstellung einer Auswertungsmatrix mit Bezug zu den Hypothesen aus der Studie
1 (siehe Tab. 6).

104



Quantitative Studie zur Rekonstruktion der sozialen Netzwerke

Tab. 6: Auswertungsmatrix Studie 2

Aktivitaten (8) und Personen (9).

Homogenitatsberechnung, direkte Abfrage
(10) ob Ausgewogenheit subjektiv vor-
liegt. Spater Vergleich mit errechneter Ho-
mogenitat und attributionalen Daten

Hypothesen Auswertungsmethode/ Messwerte Hypothe-
sen
Hypothese 1: Die sozialen | Angaben zur Kernfamilie (Frage 3+4) und
Netzwerke unterscheiden sozialem Umfeld (Frage 9) zur Berech-
sich hinsichtlich (1a) GréRe | nung von Netzwerkdimension
und Umfang, (1b) Symmet-
rie (1c) Dichte und (1d) Ho- (1a)GroB 4 Umf
it a)GroRe und Umfan
mogenitat g Unter-
schiedshy-
Summen und Mittelwertbildung von Perso- | pothese
nen innerhalb und aufRerhalb der Kernfa-
milie zum Vergleich . Auch Geschlechts-
auspragung prifen. Auch Namensinter-
pretator-item (Namensgenerator/ Burt Ge-
nerator, welche Person ist es und Alter-At-
tribut (Geschlecht des Helfenden)
(1b)Symmetrieberechnung durch die Be- Untgr-
e schiedshy-
rechnung des Verhdltnisses von helfenden othese
Personen innerhalb und auRerhalb der P
Kernfamilie (18).
Unter-
(1c)Dichteberechnung des Sozialen Netz- schiedshy-
pothese
werks.
Anzahl der helfenden Personen jeweils mit
Anzahl helfende Personen innerhalb und
auf3erhalb der Kernfamilie berechnen.
Anzahl helfende Personen (18) durch An-
zahl Personen dividieren (3,4,9)
_ Unter-
(1d) Homogenitatsberechnung des Netz- schiedshy-
werks anhand der Gegentiberstellung von pothese
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Hypothese 2: Jugendliche | Mittelwertberechnung und Vergleich zwi- Unter-

mit Geschwistern mit chro- | schen Zielgruppe und Kontrollgruppe aus | schiedshy-
nischen Erkrankungen Frage 5 und Frage 23. T-Test oder Vari- pothese
und/der Behinderungen ha- | anzanalyse

ben eine intensivere Bezie-

hung zu ihren Geschwistern

als Geschwister von gesun-

den Kindern.

Hypothese 3: Freizeitaktivi- | 3a) Anzahl Freizeitaktivitaten (8) Unter-
taten werden von Jugendli- schiedshy-
chen mit Geschwistern mit pothese
chronischen Erkrankungen

und/oder Behinderungen 3b) Freundschaften (10) und Freizeitaktivi-

haufiger (a) ausgetbt. Sie | taten korrelieren. Unter-
sind bedeutender je hoher schiedshy-
die Anzahl der Freizeitakti- pothese
vitaten ist (b) auch im Ver-

gleich zu den Jugendlichen

aus der Kontrollgruppe.

Hypothese 4: Jugendliche | 4a) Vergleich mit Kontrollgruppe (5), Chi- Unter-

mit Geschwistern mit chro- | Quadrat-Test flr Frage 14 schiedshy-
nisch Krankheiten und/oder pothese
Behinderungen Geschwis- _ _ _

tern sind in Bezug auf a) 4b) Vergleich mit Kontrollgruppe Chi-Quad-

ihre schulischen Verpflich- | rat-Test fur Fragen 17 Unter-
tungen und b) die Prob- schiedshy-
lemldsungskompetenz selb- pothese
standiger.

Hypothese 5: Die elterli- Auswertung 15, Mittelwertvergleich durch | Unter-
chen Erwartungen an die T-Test oder Varianzanalyse schiedshypo-
Schulnoten der Jugendli- these

chen mit Geschwistern mit

chronischen Krankheiten o- | Vergleich mit Kontrollgruppe.

der Behinderungen sind im

Vergleich zu Jugendlichen

der Kontrollgruppe redu-

Ziert.
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derung unterscheiden sich
in der wahrgenommenen
Lebensqualitat von der Kon-
trollgruppe.

Hypothese 6: Jugendliche | Kombination aus 22 und 23. AnschlieRen- | Unter-
mit Geschwistern mit Er- der Mittelwertvergleich zur Kontrollgruppe, | schiedshy-
krankungen oder Behinde- | entweder Uber T-Test oder auch Vari- pothese
rungen verfligen tber eine | anzanalyse falls moglich
hohere soziale Kompetenz
als Jugendliche mit gesun- _ _
den Geschwisterkindern. Vergleich auch mit den Zahlen aus dem

SIB Questionary Sibling Inventory of Be-

havior
Hypothese 7: Haustiere Vergleich Frage 11 mit Kontrollgruppe, Unter-
sind fur Jugendliche mit Ge- | entweder tUber T-Test oder wenn Tren- schiedshy-
schwistern mit chronischen | nung zwischen chronisch Krank und Be- pothese
Krankheiten und/oder Be- hinderung mdglich, dann auch Vari-
hinderungen wichtiger als anzanalyse
fur Geschwisterkinder von
gesunden Kindern.
Hypothese 8: Jugendliche | Mittelwertvergleich Frage 25 mit der Kon- | Unter-
mit Geschwistern mit Er- trollgruppe, T-Test oder Varianzanalyse schiedshy-
krankung und/oder Behin- auch Vergleich zu KIDSCREEN 10 uber- pothese

greifend auch mit den Fragen 24, Frage
16, Frage 13 und Frage 12

Die Berechnung erfolgte ebenfalls anhand
der SELFREPORT international T-Values
nach der RASCH-Methode. Missing Va-
lues lagen nicht vor. Vor der Berechnung
der subjektiven Gesundheit wurden ent-
sprechend der Vorgabe einzelne Items in
der Skala transformiert, um eine Gleichheit
der Skalen herzustellen.
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5.2.3 Stichprobe

Rekrutierung: Um Teilnehmer und Teilnehmerinnen fir die quantitative Befragung zu er-
reichen, wurden verschiedene Vereine und Verbande in Deutschland angesprochen. Zu
Beginn wurden gezielt Geschwisternetzwerke angesprochen, beispielsweise das Ge-
schwisternetzwerk Hannover und der Bunte Kreis in Augsburg. Um jedoch eine mdglichst
breite Streuung zu erhalten und eine Verzerrung der Ergebnisse durch zahlenmaRige Uber-
reprasentation von teilnehmenden Jugendlichen, die bereits Unterstiitzung erhalten, zu ver-
meiden, wurden in einem zweiten Schritt zuféllig ausgewahlte Vereine und Verbande fur
chronische Erkrankungen und/oder Behinderungen angesprochen. Eine Liste aller unter-
stitzenden Institutionen befindet sich im Anhang 5. Alle Vereine und Verbande wurden
herzlich eingeladen, den Link fur die Onlinebefragung an ihre Mitglieder zu verteilen. Um
die Jugendlichen fir die Kontrollgruppe zu gewinnen, konnten unterschiedliche Sportver-
eine wie beispielsweise Hannover 96 und das 1. Latin Team Kiel als Unterstiitzer gewonnen
werden. In allen Fallen erfolgte die direkte Ansprache der Jugendlichen durch die Vereine
und Netzwerke selbst. Die Autorin hatte hierzu ein konkretes Anschreiben (Anhang 8) und
eine wissenschaftliche Erlauterung (Anhang 9) des Studienthemas zur Verfiigung gestellt.
Eine Ubermittlung von personenbezogenen Daten fand zu keinem Zeitpunkt statt. Zuséatz-
lich wurde der Befragungslink tiber Facebook verteilt. Durch die Ansprache der Vereine und
die Bitte, den Link an viele Personen zu verteilen, konnte ein Schneeballeffekt ausgeldst
werden. Insgesamt wurde der Onlinefragebogen von 194 Jugendlichen ausgefllt. Die Feld-
zeit dauerte vom 10. Oktober bis zum 23. Dezember 2018.

Bei der Befragung handelte es sich um eine Querschnittstudie, die mit einer Anfallsstich-
probe ohne eine Poweranalyse durchgefiihrt wurde. Eine Poweranalyse war nicht moglich,
da keine Effektstarken zu der Zielgruppe vorlagen. Der gesamte Aufbau der Studie 2 be-
ruhte auf einer Hypothesengenerierung aus der qualitativen Studie (Studie 1).

Stichprobenbeschreibung

Verteilung auf die Bundeslander: Aufgrund des Schneeballsystems konnten Jugendliche
in fast allen Bundeslandern erreicht werden, mit Ausnahme von Jugendlichen aus Bremen.
In Abb. 16 zeigt sich die Verteilung der Befragten auf die Bundeslander. Deutlich wurde,
dass die Verteilung der Stichprobe nicht den Vorgaben des Mikrozensus von 2011 ent-

spricht und somit keine Auswertung nach Bundeslandern vorgenommen werden kénnte.
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Regionale Vertei!dng der Stichprobe

Datenreihel
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Abb. 16: Verteilung der Stichprobe auf die Bunrdeslander

Alter und Geschlechtsverteilung der gesamten Stichprobe: Insgesamt lagen 194 voll-
standige Befragungen vor. Die Stichprobe wurde anhand der Altersangaben und des Vor-
handenseins von Geschwistern bereinigt, wobei Teilnehmer ohne Geschwister sowie Teil-
nehmer, die Uber 21 Jahre alt waren, aus der Stichprobe entfernt wurden. Final sind 163
Jugendliche im Alter zwischen 10 und 21 Jahren in die Auswertung eingeflossen. Im Fol-
genden werden die Teilnehmer der Befragung immer als Jugendliche bezeichnet, inkludiert
sind hier ebenfalls junge Erwachsene. Der Mittelwert des Alters betrug 15,9 Jahre (Stan-
dardabweichung 2,848). Insgesamt nahmen deutlich mehr Madchen (66,9 Prozent, n =109)
als Jungen (33,1 Prozent, n=54) an der Befragung teil. Kein Befragter fuhlte sich dem di-
versen Geschlecht angehorig.

Wohnsituation: Die deutliche Mehrheit der befragten Jugendlichen gab an, zumindest mit
ihrer Mutter (90,2 Prozent, n=147) und/oder ihrem Vater (72,4 Prozent, n=118) zusam-
menzuwohnen. Alle Jugendlichen lebten mindestens mit einer Schwester (48,5 Prozent,
n=79) oder einem Bruder (57,1 Prozent, n=93) zusammen. Das Zusammenleben mit ei-
nem Pflegebruder (2,5 Prozent, n=4) oder einer Pflegeschwester (1,8 Prozent, n=3) trat
bei den befragten Jugendlichen kaum auf. Durchschnittlich lebten die befragten Jugendli-
chen mit 1,96 Geschwistern zusammen, wobei das Minimum (per Definition) bei 1 und das
Maximum bei 7 Geschwistern lagen. Nahezu jeder zweite befragte Jugendliche (50,3 Pro-

zent, n=82) gab an, dass neben den Personen aus der Kernfamilie auch ein Haustier im
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Haushalt lebte. Einen eigenen Haushalt fihrten laut eigenen Angaben 8,6 Prozent (n=14)

der befragten Jugendlichen (siehe Tab. 7).

Tab. 7: Zusammenleben in einem Haushalt (Mehrfachantworten maoglich)

Antworten % der Falle
N %
Mit wem wohnst du zusam- Mutter 147 27,2 % 90,2 %
men?2 Vater 118 21,9% 72,4 %
Bruder 93 17,2 % 57,1 %
Schwester 79 14,6 % 48,5 %
Pflegebruder 4 0,7 % 25 %
Pflegeschwester 3 0,6 % 1,8 %
Haustier 82 15,2 % 50,3 %
Wohnt alleine 14 2,6 % 8,6 %
Gesamt 540 100,0 % 3313 %
a. Dichotomie-Gruppe tabellarisch dargestellt bei Wert 1.

Stichprobenbeschreibung der Experimental- und der Kontrollgruppe: Die Gesamt-

stichprobe umfasste Jugendliche mit gesunden Geschwistern (Kontrollgruppe) sowie Ju-

gendliche mit Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen (Expe-

rimentalgruppe). Dabei gehodrten 101 Jugendliche der Experimentalgruppe und 62 Jugend-

liche der Kontrollgruppe an.

Die Altersverteilung hatte in beiden Gruppen eine ahnliche Struktur. Das durchschnittliche

Alter der Jugendlichen in der Experimentalgruppe lag bei 16,07 Jahren (Standardabwei-

chung 3,057) und der Jugendlichen in der Kontrollgruppe bei 15,63 Jahren (Standardab-
weichung 2,471) (siehe Tab. 8).

Tab. 8: Vergleich Alter nach Experimental- und Kontrollgruppe (Mittelwert)

Gruppenstatistiken
Experimental- vs. Kontroll- N Mittelwert Standard-ab- Standardfehler
gruppe weichung des Mittelwer-
tes
Alter Experimentalgruppe 101 16,07 3,057 ,304
Kontrollgruppe 62 15,63 2,471 314

Ein T-Test fir unabhangige Stichproben war nicht signifikant t(149,2)=1.01, p=.315, d=.16)
(siehe Tab. 9). Die Effektstarke nach Cohens d mit einem Wert von .158 keinen Effekt auf.
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Tab. 9: T-Test Altersverteilung Experimental- und Kontrollgruppe

Test bei unabhéngigen Stichproben
Levene-Test T-Test fur die Mittelwertgleichheit
der Varianz-
gleichheit
F Signi- T df Sig. Mitt- Stan- 95 %-Konfidenz-
fikanz (2- lere dard- intervall der Dif-
sei- Diffe- fehler ferenz
tig) renz der Unte- Ober
Diffe- re e
renz
Varianzen 7,3 ,008 ,95 16 ,340 ,440 ,460 -,468 1,348
sind gleich 11 8 1
Varianzen 1,0 14 315 ,440 437 -,423 1,304
sind nicht 07 9,
8 gleich 15
< 4

In Bezug auf die Geschlechterverteilung der befragten Jugendlichen konnten 72 Mad-
chen und 29 Jungen der Experimentalgruppe zugeordnet werden. Die Kontrollgruppe setzt
sich aus 37 M&dchen und 25 Jungen zusammen (siehe Tab. 10).
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Tab. 10: Kreuztabelle Geschlecht Experimental- und Kontrollgruppe

Experimental- vs. Kontrollgruppe * Geschlecht Kreuztabelle
Anzahl
Geschlecht Gesamt
weiblich mannlich
Experimental- vs. Kontroll- Experimental- 72 29 101
gruppe gruppe

Kontrollgruppe 37 25 62
Gesamt 109 54 163

Durch einen Chi-Quadrat-Test %2 (1)=0.13, p=.170 (Tab. 11) konnte gezeigt werden, dass
keine signifikante statistisch messbare Unterscheidung anhand des Geschlechts zwischen
der Experimental- und der Kontrollgruppe nachweisbar war. Cramers V hat eine Effekt-

starke von .120; damit konnte kein Effekt beobachtet werden.

Tab. 11: Chi-Quadrat-Test Verteilung Geschlecht Experimental- und Kontrollgruppe

Chi-Quadrat-Tests
Wert df Asymptoti- Exakte Signi- Exakte Signi-
sche Signifi- fikanz (2-sei- fikanz (1-sei-
kanz (2-sei- tig) tig)
tig)

Chi-Quadrat nach Pear- 2,3372 1 ,126
son
Kontinuitatskorrektur? 1,843 1 ,175
Likelihood-Quotient 2,314 1 ,128
Exakter Test nach Fisher ,170 ,088
Zusammenhang linear- 2,323 1 ,127
mit-linear
Anzahl der giltigen Falle 163
a. 0 Zellen (0,0 %) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist 20,54.
b. Wird nur fiir eine 2x2-Tabelle berechnet

Bei der deskriptiven Analyse der Wohnsituation zeigte sich, dass die prozentuale Vertei-
lung, mit welchen Personen die Jugendlichen zusammenwohnen, keine Unterschiede auf-
wies. So gaben 91,1 Prozent aus der Experimental- und 88,7 Prozent aus der Kontroll-
gruppe an, dass sie zumindest mit der Mutter in einem Haushalt lebten. Das Zusammenle-

ben mit dem Vater wird weniger haufig von den Jugendlichen benannt (siehe Tab. 12).
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Tab. 12: Wohnsituation Vergleich Experimental- und Kontrollgruppe

Haufigkeiten von Wohnen
Experimental- vs. Kontrollgruppe Antworten % der Falle
N %
Experimental- Mit wem wohnst du zu- Mutter 92 26,7 % 91,1 %
gruppe sammen? Vater 76 22,0 % 75,2 %
Bruder 58 16,8 % 57,4 %
Schwester 51 14,8 % 50,5 %
Pflegebruder 4 1.2% 4,0%
Pflegeschwes- 3 0,9% 3,0%
ter
Haustier 52 15,1 % 51,5%
Wohnt alleine 9 2,6 % 8,9 %
Gesamt 345 100,0 341,6 %
%
Kontroll- Mit wem wohnst du zu- Mutter 55 28,2 % 88,7 %
gruppe sammen? Vater 42 21,5 % 67,7 %
Bruder 35 17,9 % 56,5 %
Schwester 28 14,4 % 452 %
Haustier 30 15,4 % 48,4 %
Wohnt alleine 5 26 % 8,1%
Gesamt 195 100,0 3145 %
%
a. Dichotomie-Gruppe tabellarisch dargestellt bei Wert 1.

Unterschiede waren in der Anzahl der Geschwister zu erkennen: Wéahrend in Familien mit

Kindern mit chronischer Erkrankung und/oder Behinderung im Schnitt 2,049 Kinder lebten
(Standardabweichung 1,336), hatten Jugendliche aus der Kontrollgruppe im Durchschnitt
1,83 Geschwister (Standardabweichung 1,104). Auch das Maximum der Geschwisterzahl

lag mit 7 bei der Experimentalgruppe und 5 bei der Kontrollgruppe etwas niedriger (Tab.
13). Eine statistische Signifikanz konnte bei einem Signifikanzniveau von p=.229 ermittelt

durch einen T-Test nicht bestatigt werden.
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Tab. 13: Vergleich Anzahl Geschwister Experimental- und Kontrollgruppe

Deskriptive Statistik

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Minimum Maxi- Mittelwert Standard-
mum abwei-
chung
Experimen- Anzahl Geschwister 101 1,00 7,00 2,0495 1,33698
talgruppe und Pflegegeschwister
gesamt
Glltige Werte (listen- 101
weise)
Kontroll- Anzahl Geschwister 62 1,00 5,00 1,8387 1,10429
gruppe und Pflegegeschwister
gesamt
Giiltige Werte (listen- 62
weise)

Tab. 14: T-Test Anzahl Geschwister Experimental- und Kontrollgruppe

Test bei unabhéngigen Stichproben

Levene-Test T-Test fur die Mittelwertgleichheit
der Varianz-
gleichheit
F Sig- T df Sig. Mitt- Stan 95 %-Kon-
nifi- (2- lere dardf fidenzintervall
kanz sei- Dif- ehler der Differenz
tig) fe- der Un- Ober
renz Dif- tere e
fe-
renz
Anzahl Ge- Varianzen 1,47 227 1, 1 ,299 ,210 ,202 - ,610
schwister sind gleich 2 0 6 80 30 ,188 31
und Pflege- 4 1 72
geschwis- 2
ter gesamt Varianzen 1, 1 277 ,210 ,193 - ,592
sind nicht 0 4 80 31 171 80
gleich 9 7, 21
0 3
7
8

Bei differenzierter Betrachtung der Wohnverhdltnisse (Tab. 15) gaben Jugendliche, die mit
einem Bruder oder einer Schwester mit chronischer Erkrankung und/oder Behinderung zu-

sammenlebten, deutlich haufiger (n = 76) an, mit beiden Eltern zusammenzuwohnen als
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Jugendliche aus der Kontrollgruppe (n =40). Eine Signifikanz von p=.299 wurde nicht nach-

gewiesen.

Tab. 15: Vergleich Wohnsituation Experimental- und Kontrollgruppe

Wohnt mit beiden Eltern zusammen Ge-
Wohnt mit Wohnt nur Wohnt nur Wohnt samt
beiden El- mit der mit dem weder mit
tern zu- Mutter zu- Vater zu- Mutter
sammen sammen sammen noch mit
Vater zu-
sammen
Experimental- vs. Experi- 76 16 0 9 101
Kontrollgruppe mental-
gruppe
Kontroll- 40 15 2 5 62
gruppe
Gesamt 116 31 2 14 163

Durch einen Chi-Quadrat-Test konnte auch bei dieser Unterscheidung keine statistische
Signifikanz y? (3)=.150 nachgewiesen werden (siehe Tab. 16). Das berechnete Cramers V

von 0,181 weist keinen Effekt auf.

Tab. 16: Chi-Quadrat-Test Zusammenleben Eltern Experimental- und Kontrollgruppe

Chi-Quadrat-Tests
Wert df Asymptotische Signifi-
kanz (2-seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 5,321a 3 ,150
Likelihood-Quotient 5,900 3 117
Zusammenhang linear-mit-linear , 728 1 ,394
Anzahl der giltigen Féalle 163

Aufgrund der stabilen Fallzahl konnte neben der Unterscheidung in Betroffenen- (n=101)
und Kontrollgruppe (n=62) noch weiter differenziert werden. Die Gruppe der Betroffenen
wurde noch einmal nach chronischen Erkrankungen und Behinderungen unterteilt. Hierzu

wurden die einzelnen Diagnosen den jeweiligen Ubergruppen zugeordnet (siehe Tab. 17).
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Tab. 17: Aufschlisselung der Jugendlichen in der Experimentalgruppe nach Diagnosen

Krankheit / Behinderung
Chronische Erkrankung, Behinderung, Kontrollgruppe Haufig- % Giltige % Kumulierte
keit %
Chronisch Giiltig Mukoviszidose 24 47,1 47,1 47,1
krank Immundefekt 13 255 25,5 72,5
Krebs 2 3,9 3,9 76,5
Epilepsie 8 15,7 15,7 92,2
sonstige chronische 4 7,8 7,8 100,0
Krankheit
Gesamt 51 100,0 100,0
Behinderung Gliltig Trisomie 21 18 36,0 36,0 36,0
geistige Behinderung 9 18,0 18,0 54,0
Mehrfachbehinde- 14 28,0 28,0 82,0
rung
korperliche Behinde- 9 18,0 18,0 100,0
rung
Gesamt 50 100,0 100,0
Kontrollgruppe Fehlend System 62 100,0

Aus der Aufschliisselung ergaben sich drei nahezu gleich grof3e Gruppen. Beim Vergleich

der Altersstruktur wurde deutlich, dass alle drei Gruppen ahnliche Mittelwerte aufwiesen
(chronische Krankheiten: 16,16 Jahre, Standardabweichung 3,068; Behinderungen: 15,98
Jahre, Standardabweichung 3,074. Kontrollgruppe: 15,63 Jahre, Standardabweichung

2,471) (siehe Tab. 18). Bei der Betrachtung der Altersspanne zeigte sich, dass das Mini-

mum bei 10 bis 12 Jahren lag und das Maximum in den drei Gruppen bei jeweils 21 Jahren.

Tab. 18: Vergleich Alter nach differenzierten Untergruppen

Alter
N Mittel- Stan- Stan- 95 %-Konfidenzinter- Mini- Maxi-
wert dard-ab- dard-feh- vall fir den Mittelwert mum mum
weich- ler Unter- Ober-
ung grenze grenze
Chronisch 51 16,16 3,068 ,430 15,29 17,02 10 21
krank
Behinde- 50 15,98 3,074 ,435 15,11 16,85 12 21
rung
Kontroll- 62 15,63 2,471 314 15,00 16,26 11 21
gruppe
Gesamt 163 15,90 2,848 ,223 15,46 16,34 10 21
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Anhand einer einfaktoriellen ANOVA konnten zwischen den Gruppen keine signifikanten
Unterschiede das Alter betreffend nachgewiesen werden (siehe Tab. 19, Signifikanzniveau
0,605). F (2,160) =0.50, p= 605, n*=.006

Tab. 19: Einfaktorielle ANOVA Vergleich drei Gruppen und Alter

Alter
Quadratsumme df Mittel der F Signifikanz
Quadrate
Zwischen den Gruppen 8,237 2 4,118 ,504 ,605
Innerhalb der Gruppen 1306,193 160 8,164
Gesamt 1314,429 162

Die Geschlechterverteilung Uber die drei differenzierten Gruppen (Tab. 20) zeigte, dass in
allen drei Untergruppen Madchen in der Uberzahl waren. So nahmen Schwestern von Kin-
dern mit Behinderungen haufiger an der Befragung teil als Briider. Schwestern eines Kindes
mit Behinderung flllten drei Mal so haufig den Fragebogen aus wie Brider.

Tab. 20: Vergleich Geschlecht der drei Befragtengruppen

Geschlecht Gesamt
weiblich mannlich
Chronische Erkrankung, Be- Chronisch krank 33 18 51
hinderung, Kontrollgruppe Behinderung 39 11 50
Kontrollgruppe 37 25 62
Gesamt 109 54 163

Ein Chi-Quadrat-Test belegte, dass der Anteil der Madchen in den drei Gruppen nicht sig-
nifikant war. Von einem signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen kann nicht aus-
gegangen werden (siehe Tab. 21) 2 (2)=0.114. Cramers V wurde mit 0,163 berechnet und
zeigte keine Effektstarke. Somit konnte in Bezug auf die Geschlechterverteilung keine Sig-

nifikanz und folglich kein Unterschied festgestellt werden.
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Tab. 21: Chi-Quadrat-Test Detailgruppen nach Geschlecht

Chi-Quadrat-Tests

Wert df Asymptotische Signifi-
kanz (2-seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 4,352a 2 114
Likelihood-Quotient 4511 2 ,105
Zusammenhang linear-mit-linear ,450 1 ,502
Anzahl der gultigen Félle 163

a. 0 Zellen (0,0 %) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist 16,56.

Neben Alter und Geschlecht wurde auch die Wohnsituation als wichtiges Merkmal zur Stich-
probenbeschreibung herangezogen. Beim Vergleich der drei Subgruppen zeigte sich, dass
die Mehrheit aller Geschwister in Familien wohnt, in denen beide Elternteile zusammenle-
ben. Leben die Eltern nicht zusammen, so wohnen die gesunden Geschwister eher mit der
Mutter zusammen. Nur in der Kontrollgruppe gaben zwei Geschwister an, dass sie aus-
schlieZlich bei ihrem Vater lebten. Kein Jugendlicher mit Geschwistern mit chronischer Er-

krankung und/oder Behinderung gab an, nur mit dem Vater zusammenzuleben.

Tab. 22: Vergleich Wohnsituation nach Detailgruppen

Anzahl
Wohnt mit beiden Eltern zusammen Ge-
Wohnt mit Wohnt Wohnt Wohnt samt
beiden Eltern nur mit nur mit weder mit
zusammen der Mut- dem Va- Mutter
ter zu- ter zu- noch mit
sammen sammen Vater zu-
sammen
Chronische Er- Chronisch 37 11 0 3 51
krankung, Be- krank
hinderung, Kon- Behinderung 39 5 0 6 50
troligruppe Kontroll- 40 15 2 5 62
gruppe
Gesamt 116 31 2 14 163

Ein Chi-Quadrat-Test verdeutlichte, dass trotz der Unterschiede zwischen den Detailgrup-
pen nicht von einer statistischen Signifikanz (2 (6)=0.22) ausgegangen werden kann. Cra-

mers V weist mit einer Effektstarke von 0,160 ebenfalls einen schwachen Wert auf.
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Tab. 23: Chi-Quadrat-Test Vergleich Detailgruppen nach Wohnsituation

Chi-Quadrat-Tests
Wert df Asymptotische Signifi-
kanz (2-seitig)

Chi-Quadrat nach Pearson 8,303a 6 217

Likelihood-Quotient 9,268 6 ,159

Zusammenhang linear-mit-linear ,870 1 ,351
Anzahl der gultigen Falle 163

a. 5 Zellen (41,7 %) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist ,61.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass bei der Unterteilung der Gesamtstichprobe in die
Experimental- und die Kontrollgruppe keine signifikanten Unterschiede in Bezug auf die
Variablen der Stichprobenbeschreibung festzustellen waren. Auch bei der weiteren Diffe-
renzierung der Experimentalgruppe nach den Erkrankungen oder Behinderungen ergaben
sich keine signifikanten Unterschiede in der Stichprobenbeschreibung. Fur die Hypothesen-
testung wurden daher die Experimental- und die Kontrollgruppe herangezogen; zur weite-
ren Differenzierung wurde die Experimentalgruppe weiter unterteilt nach chronischen Er-
krankungen oder Geschwistern mit Behinderungen. Die errechneten Effektstarken besta-

tigten die vorliegenden Ergebnisse.

Bei der Berechnung des wahrgenommenen Gesundheitszustandes Uber die gesamte
Stichprobe (n=163) wurde ermittelt, dass die HRQOL im Mittelwert bei 46,3779 (Stan-
dardabweichung: 7,83626) lag (siehe Tab. 24).

Tab. 24: Berechnung KIDSCREEN 10 Items General HRQOL Index

N Mini- Maxi- Mittel- Standardabwei-
mum mum wert chung
10-item General HRQOL index international T- 163 25,36 83,81 | 46,3779 7,83626
values based on RASCH PP
Glltige Werte (listenweise) 163

Zur Einschatzung der Experimental- und der Kontrollgruppe wurde in beiden Fallen mit dem
Durchschnittswert der Lebensqualitat von 50 geprtft. In beiden Fallen wurde eine hoch sig-
nifikante Abweichung der HRQOL von 50 festgestellt (siehe Tab. 25 und Tab. 26). Somit
schatzten alle Jugendlichen in der vorliegenden Stichprobe ihre Gesundheit geringer ein
als in der Normierungsstichprobe des KIDSCREEN-10.
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Tab. 25: Test auf 50, HRQOL Experimentalgruppe

Testwert = 50
T df Sig. (2-sei- Mittlere Dif- 95 %-Konfidenzintervall der
tig) ferenz Differenz
Untere Obere
10-item General -3,784 100 0,000 -3,25510 -4,9615 -1,5487
HRQoL index interna-
tional T-values based
on RASCH PP
Tab. 26: Test auf 50, HRQOL Kontrollgruppe
Testwert = 50
T df Sig. (2-sei- Mittlere Dif- 95 %-Konfidenzintervall der
tig) ferenz Differenz
Untere Obere
10-item General -5,254 61 0,000 -4,22001 -5,8262 -2,6138
HRQoL index interna-
tional T-values based
on RASCH PP

Ubergreifend ist festzuhalten, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischer Erkran-
kung und/oder Behinderung somit ihren Gesundheitszustand als normal wahrnahmen und

auch durch die Normstichprobe des KIDSCREEN keine Abweichungen festgestellt wurden.

5.3 Ergebnisse der quantitativen Studie

Im folgenden Kapitel werden die aus der qualitativen Studie abgeleiteten Hypothesen Uber-
pruft und die Ergebnisse dargestellt.

5.3.1 Berechnung der Netzwerkdimensionen

Wie in den vorherigen Kapiteln gezeigt wurde, lassen sich Netzwerke anhand verschiede-
ner Dimensionen darstellen. Es wurde daher aus der qualitativen Studie die folgende Hy-

pothese gebildet, welche in den nachsten Abschritten tberprift wird.

Hypothese 1: Die sozialen Netzwerke unterscheiden sich hinsichtlich (1a) GréRe und Um-

fang, (1b) Symmetrie, (1c) Dichte und (1d) Homogenitat.
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5.3.1.1 GrofRe und Umfang

GroRRe und Umfang des sozialen Netzwerks wurden anhand der Kernfamilie und der Zahl
der Personen des sozialen Umfelds berechnet. Demzufolge bestand die Kernfamilie durch-
schnittlich aus 4,37 Personen (Standardabweichung: 1,478). Als Minimum wurden drei Per-
sonen angeben, als Maximum neun Personen. Das soziale Umfeld bestand bei der gesam-
ten Stichprobe aus 62,44 Personen (Standardabweichung: 66,81). Der Median lag bei
43,00 Personen. Als Minimum wurden im sozialen Umfeld 3 Personen angegeben und als
Maximum 522 Personen. Die starken Abweichungen waren vor allen Dingen durch die un-
terschiedliche Auslegung des Begriffs ,Mitschiler” zu erklaren, da ein Befragter als Mit-

schiler anscheinend die gesamte Schilerzahl der Schule angegeben hatte (siehe Tab. 27).

Tab. 27: Berechnung GrofRe und Umfang soziale Netzwerke

Kernfamilie Soziales Umfeld Soziales Netzwerk

N Giltig 163 163 163

Fehlend 0 0 0
Mittelwert 4,37 62,44 66,81
Median 4,00 43,00 47,00
Modus 3 44 33
Standardabweichung 1,478 68,632 69,067
Minimum 3 0 5
Maximum 9 522 527

Aufgrund der starken Abweichungen bei der Anzahl der Freunde, Bekannten und Mitschii-
ler hat die Autorin eine Obergrenze fur die Anzahl der jeweiligen Personengruppen definiert,
um so eine genauere Berechnung der Netzwerkparameter vornehmen zu kénnen. Als
Obergrenze fur Mitschiler wurden 75 Personen definiert. Hierbei wurde von einer dreiziigi-
gen Schule mit 25 Schilern pro Klasse ausgegangen, sodass die Summe aller Mitschiler
des entsprechenden Jahrgangs die Obergrenze darstellte. Fir bekannte Personen im ei-
genen sozialen Netzwerk wurde eine Obergrenze von 50 und fir Freunde eine Obergrenze

von 35 festgelegt. Hieraus ergaben sich folgende Berechnungen:

In Hypothese 1 wurde angenommen, dass es zwischen der Experimentalgruppe und der
Kontrollgruppe einen Unterschied in den Netzwerkdimensionen gab. In Tab. 28 ist zu er-
kennen, dass sich die Anzahl der Kernfamilienmitglieder nur geringfiigig unterschied. Die

Betroffenen gaben eine Grol3e von 4,41 Mitgliedern (Standardabweichung: 1,582) und die
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Befragten aus der Kontrollgruppe 4,31 Mitglieder (Standardabweichung 1,301) an. Grol3ere
Unterschiede waren in den Angaben zum sozialen Umfeld zu erkennen: Wéahrend die Be-
troffenen im Durchschnitt 44,77 Personen (Standardabweichung: 30,054) in ihrem Umfeld
nannten, zahlten Jugendliche aus der Kontrollgruppe 54,34 Personen (Standardabwei-
chung: 30,065) dazu. Daraus ergab sich, dass auch bei der Ubergreifenden Berechnung
des sozialen Netzwerks Unterschiede erkennbar wurden: Jugendliche der Experimental-
gruppe gaben im Durchschnitt weniger Personen (49,1782; Standardabweichung: 30,450),
Jugendliche aus der Kontrollgruppe durchschnittlich mehr Personen (58,6452; Standardab-

weichung: 30,543) im Netzwerk an.

Tab. 28: Vergleich GrofRe und Umfang nach Experimental- und Kontrollgruppe

Betroffenen- vs. Kontrollgruppe N Mittel- Standardabwei- Standardfeh-
wert chung ler des Mittel-
wertes

Kernfamilie Experimental- 101 4,41 1,582 ,157
gruppe

Kontroll- 62 4,31 1,301 ,165
gruppe

Umfeld_1 Experimental- 101 44,77 30,054 2,990
gruppe

Kontroll- 62 54,34 30,065 3,818
gruppe

Netzwerk 1 Experimental- 101 49,1782 30,45042 3,02993
gruppe

Kontroll- 62 | 58,6452 30,54537 3,87927
gruppe

Die Anwendung eines T-Tests verdeutlichte, dass sich die Anzahl der Personen im sozialen
Umfeld signifikant voneinander unterschied. Das soziale Umfeld der betroffenen Jugendli-
chen war somit kleiner als das der Jugendlichen aus der Kontrollgruppe p=.050. Die GrtR3e
der Kernfamilie (p=.678) oder des gesamten Netzwerks (p=.056) wiesen keine signifikanten
Unterschiede auf (siehe Tab. 29).

Tab. 29: T-Test Vergleich Anzahl Personen in Grof3e und Umfeld

Levene-Test T-Test fur die Mittelwertgleichheit
der Varianz-
gleichheit
F Sig- T df Sig. Mittlere Stan- 95 %-Konfidenzin-
nifi- (2- | Differenz | dardfeh- | tervall der Differenz
kanz sei- ler der Untere Obere
tig) Diffe-
renz
Kernfa- | Vari- 3,656 | ,058 416 161 | ,678 ,099 ,239 -,373 ,572
milie anzen
sind
gleich
Vari- ,436 | 147,785 | ,663 ,099 ,228 -,351 ,550
anzen
sind
nicht
gleich
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Um- Vari- ,108 | ,743 | -1,973 161 | ,050 -9,566 4,849 -19,143 ,010
feld_1 | anzen

sind
gleich
Vari- -1,972 | 129,145 | ,051 -9,566 4,850 -19,162 ,029
anzen
sind
nicht
gleich
Netz- Vari- 121 | 728 | -1,925 161 | ,056 | -9,46694 | 4,91863 | -19,18029 | ,24640
werk_1 | anzen
sind
gleich
Vari- -1,923 | 128,872 | ,057 | -9,46694 | 4,92231 | -19,20595 | ,27207
anzen
sind
nicht
gleich

Zur weiteren Berechnung wurde Cohens d herangezogen. Im Umfeld und im Netzwerk wies

Cohens d jeweils einen mittleren Effekt auf (siehe Tab. 30).

Tab. 30: Effektstarken MalRe Gréf3e und Umfang Netzwerke

Kernfamilie Cohens d 0,069
Umfeld 1 Cohens d -0,323
Netzwerk 1 Cohens d -0,310

Die Hypothese la die von unterschiedlichen GroRen und Umfangen der Netzwerke aus-
ging, musste somit fir die Gro3e und den Umfang der Kernfamilie abgelehnt werden. In
Bezug auf das Umfeld wurde ein signifikanter Unterschied p=.050 und ein mittlerer klini-
scher Effekt nachgewiesen. Die Grof3e und der Umfang des gesamten Netzwerkes zeigten
keine Signifikanz p=.056 auf, auch wenn anhand der Effektstarke ein mittlerer klinischer
Effekt nachgewiesen werden konnte t(161)=1.97, p=.050, d=-.32).

5.3.1.2 Symmetrie der sozialen Netzwerke

Die Symmetrie wurde anhand des Verhéltnisses von helfenden Personen innerhalb und
auBBerhalb der Kernfamilie berechnet. Ein symmetrisches Netzwerk lag vor, wenn sich die
Anzahl der helfenden Personen innerhalb und auRerhalb der Kernfamilie deckten. Die Aus-
wertung der Antworten auf Frage 18 ergab, dass Jugendliche der Experimentalgruppe in
53,5 Prozent innerhalb der Kernfamilie und in 44,0 Prozent im sozialen Umfeld Unterstit-
zung erhielten. Jugendliche aus der Kontrollgruppe erhielten hingegen nur in 46,3 Prozent
Hilfe innerhalb der Familie und in 51,2 Prozent auerhalb der Kernfamilie. Mit groRem Ab-
stand wurde professionelle Unterstitzung deutlich seltener angegeben (experimental-

gruppe: 2,6 Prozent; Kontrollgruppe 2,4 Prozent; siehe Tab. 31).
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Tab. 31: Vergleich helfende Personen Kernfamilie und Umfeld

Experimental- vs. Kontrollgruppe Antworten Prozent
N Prozent der
Falle
Experimentalgruppe Helfende innerhalb / Kernfamilie 209 | 535% | 206,9 %
auBerhalb / profess. AuRerhalb der 172 | 440% | 1703 %
Kernfamilie
Professionelle 10 2,6 % 9,9 %
Gesamt 391 | 100,0 % | 387,1 %
Kontrollgruppe Helfende innerhalb / Kernfamilie 114 | 46,3% | 183,9%
auBerhalb / profess.  “AuRerhalb der 126 | 51,2% | 203,2%
Kernfamilie
Professionelle 6 2,4 % 9,7 %
Gesamt 246 | 100,0 % | 396,8 %

Zur Berechnung der Symmetrie wurde ein Raum von -1 bis +1 gebildet. Aufgrund der Struk-
tur der Daten, welche auf mehrere Variablen verteilt waren, konnte die Symmetrie nicht
anhand eines Chi-Quadrat-Tests bestimmt werden. Bei einem Wert von O lag eine vollkom-
mene Symmetrie vor. Bei einem Wert von -1 waren ausschlief3lich helfende Personen au-
Rerhalb der Kernfamilie vorhanden, bei einem Wert von 1 nur helfende Personen innerhalb
der Kernfamilie. Begonnen wurde mit einer Summenbildung der Anzahl von helfenden Per-
sonen innerhalb und auBRerhalb der Kernfamilie. Die Anzahl der helfenden Personen inner-
halb und auRerhalb der Kernfamilie wurde anschliel3end dividiert, um die Auspragungen
anhand der Skala zwischen 1 und -1 zu ermitteln. Bei der Berechnung der Symmetrie ergab
sich, dass die Jugendlichen der Experimentalgruppe einen Symmetriewert von 0,0535
(Standardabweichung: 0,35428), sprich eine leichte Tendenz zu mehr helfenden Personen
innerhalb der Kernfamilie angaben, wohingegen Jugendliche aus der Kontrollgruppe eher
zu mehr helfenden Personen auf3erhalb der Kernfamilie (-0,0581; Standardabweichung:
0,40551) tendierten (siehe Tab. 32).

Tab. 32: Symmetrieberechnung nach Gruppen

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mittelwert Standard- | Standardfehler
abweichung | des Mittelwer-
tes
Symmetrie des Experimental- 101 0,0535 0,35428 0,03525
Netzwerks gruppe
Kontrollgruppe 62 -0,0581 0,40551 0,05150

Ein T-Test ergab, dass die aufgezeigten Unterschiede nicht statistisch signifikant waren. In
Tab. 33 wurde ein Signifikanzniveau von p=.540 aufgezeigt und somit keine Signifikanz
ausgewiesen. Die Kklinische Relevanz hatte gemessen durch Cohens d einen kleinen Effekt
(0,293).
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Tab. 33: T-Test Symmetrie Netzwerk

Levene-Test der T-Test fir die Mittelwertgleichheit
Varianzgleich-
heit
F Signifi- T df Sig. | Mittlere | Standard- | 95 %-Konfidenzin-
kanz (2- Diffe- fehler der tervall der Diffe-
sei- renz Differenz renz
tig)
Untere Obere
Sym- | Vari- 0,37 0,540 1,84 161 0,06 0,1115 0,06042 - 0,2308
met- an- 7 6 7 3 0,0078 6
rie zen 0
des sind
Netz- | gleic
werk | h
S Vari- 1,78 116,01 0,07 0,1115 0,06241 - 0,2351
an- 7 7 7 3 0,0120 4
zen 8
sind
nicht
gleic
h

Nach der Berechnung des Mittelwerts und eines Vergleichs der beiden Netzwerksymmet-
rien wurden die beiden Netzwerke auf 0 getestet, da der Wert 0 als symmetrisches Mald
bestimmt wurde. In Tab. 34 wurde durch den Abgleich erkennbar, dass sich die Netzwerke
von Betroffenen nicht signifikant von Null unterschieden und somit eine Symmetrie ange-

nommen wurde.

Tab. 34: Test auf 0, Ermittlung Symmetrie Experimentalgruppe

Testwert =0
T df Sig. (2- Mittlere 95 %-Konfidenzinter-
seitig) Differenz vall der Differenz
Untere Obere
Symmetrie des -1,127 61 0,264 | -0,05806 -0,1610 0,0449

Netzwerks

Bei der Betrachtung der Symmetrie der Kontrollgruppe wurde ebenfalls auf das symmetri-
sche Mal3 0 getestet. Wie bei den sozialen Netzwerken der Jugendlichen aus der Experi-
mentalgruppe wurde auch bei den sozialen Netzwerken der Jugendlichen aus der Kontroll-
gruppe kein signifikanter Unterschied ermittelt (siehe Tab. 35), sodass auch fir die Kon-

trollgruppe von einem symmetrischen Netzwerk ausgegangen wird.
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Tab. 35: Test auf 0, Ermittlung Symmetrie Kontrollgruppe

Testwert =0
T df Sig. (2- Mittlere 95 %-Konfidenzinter-
seitig) Differenz vall der Differenz
Untere Obere
Symmetrie des -1,127 61 0,264 | -0,05806 -0,1610 0,0449
Netzwerks

Insgesamt wurde die Annahme die Hypothese 1b, dass sich die sozialen Netzwerke der
Jugendlichen aus der Betroffenen- und der Kontrollgruppe anhand der Symmetrie unter-
scheiden, verworfen. Uberdies wurde ermittelt, dass die Netzwerke von Jugendlichen mit
Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen ebenso wie die
Netzwerke von Jugendlichen mit gesunden Geschwistern eine Symmetrie aufwiesen und
somit in der Anzahl der helfenden Personen innerhalb und auRerhalb der Kernfamilie aus-

gewogen sind.

5.3.1.3 Dichte der sozialen Netzwerke

Die Dichte der sozialen Netzwerke wurde anhand der Summe der helfenden Personen im
gesamten Netzwerk der Jugendlichen berechnet. Die Berechnung erfolgte, wie bei der
Symmetrie, durch einen Quotienten. Die Dichte war bei Jugendlichen der Experimental-
gruppe minimal hoher als bei Jugendlichen der Vergleichsgruppe (EG: 0,1289: Standardab-
weichung: 0,16058; KG: 0,1012: Standardabweichung: 0,14455) (siehe Tab. 36).

Tab. 36: Dichteberechnung Mittelwert

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mittelwert | Standardabweichung | Standardfehler
des Mittelwer-
tes
Dichte Experimental- 101 ,1289 ,16058 ,01598
gruppe
Kontrollgruppe 62 ,1012 , 14455 ,01836

Die Anwendung eines T-Tests ergab, dass nicht von einem statistisch belastbaren Unter-
schied zwischen beiden untersuchten Gruppen ausgegangen werden konnte. Die Berech-
nung des Cohens d (0,179) zeigt einen kleinen Effekt (siehe Tab. 37).

Tab. 37: T-Test Berechnung Dichte

Levene-Test der T-Test fur die Mittelwertgleichheit
Varianzgleichheit
F Signifi- T df Sig. | Mittlere Standard- 95 %-Konfidenz-
kanz (2- Diffe- fehler der intervall der Dif-
sei- renz Differenz ferenz
tig) Untere | Obere
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Dicht | Vari- 1,189 277 1,10 161 | ,269 | ,02767 ,02496 - ,0769
e an- 9 ,0216 6
zen 2
sind
gleic
h

Vari- 1,13 139,57 | ,258 | ,02767 ,02434 - ,0757
an- 7 4 ,0204 9
zen 5
sind
nicht
gleic
h

Somit wurde auch die Hypothese einer unterschiedlichen Dichte in den Netzwerken,
ebenso wie bereits zuvor in Bezug auf unterschiedliche Symmetrie in den Netzwerken, ver-
worfen. Auch in der Anzahl der Personen im sozialen Umfeld unterschieden sich die Ju-
gendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen von

den Jugendlichen der Kontrollgruppe nicht signifikant.

5.3.1.4 Homogenitatsberechnung der Netzwerke

Ziel der Homogenitatsdimension ist es, ein Verhaltnis zwischen den Aktivitdten und den
Personen, die im Netzwerk sind, herzustellen. Hierbei wurde eine experimentelle Vorge-
hensweise gewahlt, um weiterfihrende Berechnungen vornehmen zu kdnnen. Zu Beginn
wurde der Datensatz auf Haufigkeit der Aktivitaten gepruft. Hierbei wurde eine maximale
Haufigkeit von sieben Mal in der Woche (also taglich ein Mal) pro Aktivitat zugelassen.
Weiterhin wurden Aktivitéaten, deren Haufigkeit nicht spezifiziert wurde, auf einen Termin in

der Woche gesetzt, damit die Aktivitat in der Berechnung bericksichtigt werden konnte.

In einem né&chsten Schritt wurden zwei unterschiedliche Homogenitatsvariablen erstellt. In
der ersten Variablen (HG_1) erfolgte die Division der Gré3e des sozialen Umfelds durch
die Anzahl der Aktivitaten. In der zweiten Variablen (HG_2) wurde die Division entgegen-
gesetzt durchgefihrt. Die beiden Variablen wurden berechnet, da sowohl Netzwerke ohne
Aktivitaten als auch ohne Personen im Umfeld vorhanden waren und nur durch diese Vor-
gehensweise sichergestellt wurde, dass alle Félle in die Berechnung des Homogenitatsma-
Bes einbezogen werden (Tab. 38). Hierdurch konnte verhindert werden, dass Falle entfal-

len, weil nicht durch null geteilt werden konnte.
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Tab. 38: Homogenitatsberechnung (Mittelwert)

N Mittelwert Standardabwei- Standardfeh-
chung ler des Mittel-
wertes
Homogenitat 1 (HG_1) 144 15,8086 18,48538 1,54045
Homogenitét 2 (HG_2) 160 ,1643 ,27499 ,02174

Definiert wurde, dass eine vollstandige Homogenitat vorlag, wenn der Quotient aus Aktivi-
taten und Personen im Umfeld den Wert 1 annahm, beide Werte also gleich grofl3 waren.
Es erfolgte die Prifung der beiden Variablen auf den Zielwert. Beide Variablen weichen
signifikant vom Zielwert ab (Tab. 39). Somit konnte eine Homogenitat in den Netzwerken
nicht nachgewiesen werden.

Tab. 39: T-Test: Homogenitatsberechnung

Testwert =1
T df Sig. Mittlere 95 %-Konfidenzin-
(2- Differenz tervall der Diffe-
seitig) renz
Untere Obere
Homogenitat 1 9,613 143 ,000 | 14,80859 | 11,7636 | 17,8536
Homogenitat 2 -38,442 159 ,000 -,83573 -,8787 -,7928

Zusétzlich wurde die Bedeutung der Aktivitaten zur ergdnzenden Berechnung einbezogen.
Hierbei wurde geprift, ob Freunde oder Aktivitaten den Jugendlichen jeweils wichtiger wa-
ren. Bei einem Wert von 1 waren die Freunde am wichtigsten, bei einem Wert von 10 die
Hobbys. Aus Tab. 40 geht hervor, dass sowohl die Jugendlichen der Experimentalgruppe
als auch die Jugendlichen der Kontrollgruppe die Freunde als wichtiger beurteilten als die
Aktivitaten in der Freizeit. Bei den Jugendlichen aus der Kontrollgruppe war der Durch-
schnittswert mit 4,3871 (Standardabweichung: 1,988) leicht niedriger, wahrend die Jugend-
lichen der Experimentalgruppe mit 4,4851 (Standardabweichung: 2,098) etwas weniger

stark zu den Freunden tendierten.

Tab. 40: Vergleich Bedeutung Freunde vs. Hobbys (Mittelwert)

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mittelwert Standardabwei- Standardfehler des
chung Mittelwertes

Experimental- | Was ist wichtiger? 101 4,4851 1,98803 , 19782
gruppe Freunde (1) oder

Hobbys (10)?
Kontroll- Was ist wichtiger? 62 4,3871 2,09883 , 26655
gruppe Freunde (1) oder

Hobbys (10)?

Zur Berechnung der Homogenitat wéare bei einem Skalenmittelwert von 5,5 von vollkomme-
ner Heterogenitat auszugehen, da hier eine Zehnerskala eingesetzt wurde. Wie Tab. 41

verdeutlicht, wichen beide Zielgruppen signifikant vom Erwartungswert ab.
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Tab. 41: T-Test Homogenitat Freunde vs. Hobbys

Experimental- vs. Kontrollgruppe Testwert =5.5
T df Sig. Mittlere 95 %-Konfiden-
(2- Diffe- zintervall der Dif-
sei- renz ferenz
tig) Untere | Obere
Experimental- | Was ist wichtiger? Freunde -5,130 100 ,000 | -1,01485 | -1,4073 | -,6224
gruppe (1) oder Hobbys (10)?
Kontrollgruppe | Was ist wichtiger? Freunde -4,175 61 ,000 | -1,11290 | -1,6459 | -,5799
(1) oder Hobbys (10)?

Die Berechnung der Effektstarke ergab zudem einen niedrigeren Cohens d und damit einen
kleinen Effekt (siehe Tab. 42).

Tab. 42: Effektstarkenmalle Homogenitat

Homogenitat 1 Cohens d -0,041
Homogenitat 2 Cohens d 0,232
Was ist wichtiger? Freunde | Cohensd 0,048
(1) oder Hobbys (10)?

Weder in der Experimental- noch in der Kontrollgruppe wurde Homogenitat beobachtet.
Somit musste die Hypothese 1d, dass die Netzwerke beider Gruppen homogen waren, ab-
gelehnt werden.

5.3.2 Beziehungsintensitat zwischen den Geschwistern

Sowohl der Fachliteratur als auch der qualitativen Vorstudie zufolge haben Jugendliche mit
Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen eine intensivere Be-
ziehung zu ihren Geschwistern als Jugendliche mit gesunden Geschwistern. Daraus wurde

die Hypothese abgeleitet, die im Folgenden tberprift werden soll:

Hypothese 2: Jugendliche mit Geschwister mit chronischen Erkrankungen und/oder Behin-
derungen haben eine intensivere Beziehung zu ihren Geschwistern als Geschwister von

gesunden Kindern.

Der Vergleich anhand der Mittelwerte (Tab. 43) zeigte, dass die Qualitéat der Beziehung zu
den Geschwistern von den Jugendlichen der Experimentalgruppe mit 3,1347 (Standardab-
weichung: 0,84433) angegeben wurde und von den Jugendlichen aus der Kontrollgruppe
mit 2,9258 (Standardabweichung: 0,91130). Die Jugendlichen der Experimentalgruppe
schatzten die Beziehung somit gleich ein, wie die Jugendlichen aus der Kontrollgruppe.

Anhand Cohens d wurde trotzdem ein kleiner klinischer Effekt nachgewiesen.
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Tab. 43: Vergleich Qualitat der Geschwisterbeziehung Mittelwert

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mittelwert | Standardabweichung | Standardfehler
des Mittelwer-

tes
Beziehung Experimentalgruppe 101 3,1347 ,84433 ,08401
Geschwister Kontrollgruppe 62 2,9258 ,91130 ,11574

Die differenzierte Betrachtung der Experimentalgruppe (Tab. 44) verdeutlichte, dass Ju-
gendliche mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung die starkste Beziehung zu
ihren Geschwistern angaben (Mittelwert von 3,2353; Standardabweichung: ,84352), die Ju-
gendlichen der Kontrollgruppe hingegen den schwéchsten Wert. Bestétigt wurde dies durch
Cohens d (0,241), der einen kleinen Effekt aufwies.

Tab. 44: Vergleich Geschwisterbeziehungen nach Detailgruppen (Mittelwert)

Chronische Erkrankung, Behinde- | N Mittelwert | Standardabweichung | Standardfehler

rung, Kontrollgruppe des Mittelwer-
tes

Beziehung Chronisch krank 51 3,2353 ,84352 , 11812

Geschwister "Behinderung 50 3,0320 | ,84115 11896

Aufgrund des geringen Unterschieds der Werte zwischen den drei Gruppen Behinderung,
chronische Erkrankung und Kontrollgruppe wurde anhand eines T-Tests fur unabhangige
Stichproben auf eine mdgliche Signifikanz zwischen den Geschwistern der chronisch Kran-
ken und der Kontrollgruppe getestet (Tab. 45), da zwischen diesen beiden Gruppen der
grofdte Abstand gemessen wurde. Bei einem Signifikanzniveau von p=.066 wurde kein Un-

terschied nachgewiesen.

Tab. 45: T-Test Beziehung Geschwister chronisch Kranke und Kontrollgruppe

Levene-Test der T-Test fur die Mittelwertgleichheit
Varianzgleichheit
F Signifi- T df Sig. Mitt- Standard- | 95%-Konfidenz-
kanz (2- lere fehler der intervall der Dif-
sei- Diffe- Differenz ferenz
tig) renz Untere | Obere
Bezie- | Vari- 1,156 ,285 | 1,857 111 | ,066 | ,30949 ,16662 - | ,63967
hung an- ,02069
Ge- zen
schwis- | sind
ter gleich
Vari- 1,872 | 109,423 | ,064 | ,30949 ,16537 - | ,63723
an- ,01825
zen
sind
nicht
gleich
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Die Hypothese 2, dass Kinder oder Jugendliche eine engere Beziehung zu ihren Geschwis-
tern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen aufweisen, konnte daher nicht
bestatigt werden.

5.3.3 Auswirkungen der Freizeitaktivitaten

Die Anzahl von Freizeitaktivitaten und deren Bedeutung waren ein zentrales Thema der
Vorstudie und fuhrten zur Aufstellung der folgenden Hypothese:

Hypothese 3: Freizeitaktivitaten werden von Jugendlichen mit Geschwistern mit chroni-
schen Erkrankungen und/oder Behinderungen haufiger (a) ausgeutbt. Sie sind bedeutender
je hoher die Anzahl der Freizeitaktivitaten ist (b) auch im Vergleich zu den Jugendlichen
aus der Kontrollgruppe.

Zu Beginn erfolgt die Auswertung der Haufigkeiten (3a). Demnach tben die Jugendlichen
der Experimentalgruppe im Durchschnitt 4,816 Aktivitaten (Standardabweichung: 4,72807)
pro Woche aus, Jugendliche in der Kontrollgruppe etwas mehr Aktivitaten (5,1290; Stan-
dardabweichung: 4,44081; siehe Tab. 46).

Tab. 46: Mittelwerte Anzahl Aktivitdten nach Experimental- und Kontrollgruppe

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Minimum Maximum Mittelwert Standard-
abweichung

Experimental- | Anzahl Aktivitaten 101 0,00 29,00 4,8416 4,72807
gruppe Gultige Werte (lis- 101

tenweise)
Kontroll- Anzahl Aktivitaten 62 0,00 20,00 5,1290 4,44081
gruppe Gultige Werte (lis- 62

tenweise)

Der Unterschied zwischen den Jugendlichen der Experimentalgruppe und den Jugendli-

chen der Kontrollgruppe war nicht statistisch signifikant (p=.70, siehe Tab. 47).

Tab. 47: T-Test Anzahl Aktivitaten Vergleich Betroffenen- und Kontrollgruppe

Levene-Test T-Test fur die Mittelwertgleichheit
der Varianz-
gleichheit
F Signi- T df Sig. Mittlere Stan- 95 %-Konfidenzin-
fikanz (2- Differenz | dardfeh- | tervall der Differenz
sei- ler der
tig) Diffe- Untere Obere
renz
An- | Vari- 0,278 | 0,599 | -0,386 161 | 0,700 | -0,28745 | 0,74560 | -1,75986 | 1,18496
zahl | anzen
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Akti- | sind
vitd- | gleich
ten Vari-
anzen
sind
nicht
gleich

-0,391 | 135,429 | 0,696 | -0,28745 | 0,73445 | -1,73991 | 1,16502

Zur Uberpriifung der Hypothese 3b wurde die Bedeutung der Freizeitaktivitaten als Mittel-
wert der oben beschriebenen Zehnerskala berechnet und eine Korrelationsanalyse mit der
Anzahl der Aktivitaten und deren Bedeutung durchgefiihrt. Die Bedeutung von Aktivitaten
korrelierte positiv signifikant mit der Anzahl der Aktivitaten. Aktivitdten wurden somit wichti-
ger, je mehr sie von den Jugendlichen durchgefiihrt wurden. Eine signifikante Korrelation

konnte jedoch nur bei der Experimentalgruppe beobachtet werden (siehe Tab. 48).

Tab. 48: Korrelation Aktivtdten und Bedeutung

Experimental- vs. Kontrollgruppe Anzahl Akti- Was ist
vitaten wichtiger?
Freunde (1)
oder Hobbys
(10)?
Experimentalgruppe Anzahl Aktivitaten Korrelation nach Pear- 1 ,258"
son
Signifikanz (2-seitig) 0,009
N 101 101
Was ist wichtiger? Korrelation nach Pear- ,258™ 1
Freunde (1) oder Hob- | son
bys (10)? Signifikanz (2-seitig) 0,009
N 101 101
Kontrollgruppe Anzahl Aktivitaten Korrelation nach Pear- 1 0,037
son
Signifikanz (2-seitig) 0,777
N 62 62
Was ist wichtiger? Korrelation nach Pear- 0,037 1
Freunde (1) oder Hob- | son
bys (10)? Signifikanz (2-seitig) 0,777
N 62 62

AbschlieRend war festzuhalten, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Er-
krankungen und/oder Behinderungen nicht mehr Freizeitaktivitditen austbten als die Ju-
gendlichen der Kontrollgruppe. Die Hypothese 3a musste somit verworfen werden. Die Re-
levanz von Aktivitdten war jedoch deutlicher héher, wenn sie diese haufiger austibten. Die

Hypothese 3b konnte somit angenommen werden.
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5.3.4 Selbststandigkeit schulische Verpflichtungen und Problemlésung

Hypothese 4: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Be-
hinderungen sind in Bezug auf a) ihre schulischen Verpflichtungen und b) die Problemldse-

kompetenz selbststandiger.

Als klassische schulische Verpflichtungen wurde im Fragebogen der Umgang mit dem Ler-
nen flr die Schule und mit der Bearbeitung von Hausaufgaben erhoben. In Tab. 49 wurde
erkennbar, dass sowohl bei Jugendlichen aus der Experimentalgruppe (64,4 Prozent) als
auch bei Jugendlichen aus der Kontrollgruppe (59,7 Prozent) die Eltern nur unterstitzten,
wenn die Jugendlichen dies direkt bei den Eltern erfragten. In den wenigsten Fallen unter-
stitzten die Eltern, ohne dass die Jugendlichen darum bitten mussten (Experimental-
gruppe: 8,9 Prozent; Kontrollgruppe: 1,6 Prozent). Absolute Selbststandigkeit beim Lernen
und Ausfuhren der Hausaufgaben wurde von Jugendlichen aus der Kontrollgruppe (38,7
Prozent) etwas haufiger angegeben als von Jugendlichen aus der Experimentalgruppe
(26,7 Prozent).

Tab. 49: Selbststéandigkeit Schule nach Experimental - und Kontrollgruppe

Experimental- vs. Kontrollgruppe

Haufig-
keit

Prozent

Glltige
Prozente

Kumu-
lierte Pro-
zente

Experimental
gruppe

Giltig

meine Eltern hel-
fen mir immer,
ich muss sie
nicht fragen

8,9

8,9

8,9

meine Eltern un-
terstiitzen mich,
wenn ich sie
frage

65

64,4

64,4

73,3

alles, was die
Schule betrifft,
regle ich alleine

27

26,7

26,7

100,0

Gesamt

101

100,0

100,0

Kontrollgruppe

Glltig

meine Eltern hel-
fen mir immer,
ich muss sie
nicht fragen

1,6

1,6

1,6

meine Eltern un-
terstiitzen mich,
wenn ich sie
frage

37

59,7

59,7

61,3

alles, was die
Schule betrifft,
regle ich alleine

24

38,7

38,7

100,0

Gesamt

62

100,0

100,0
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Um (post hoc) einen differenzierteren Vergleich vorzunehmen, wurde die Experimental-

gruppe zusatzlich in die beiden Gruppen ,,Chronische Erkrankung“ und ,Behinderung“ un-

terteilt. Aus Tab. 50 wird erkennbar, dass sich diese Gruppen in Bezug auf die Hilfe von

den Eltern kaum voneinander unterschieden.

Tab. 50: Selbststéandigkeit Schule nach Detailgruppen

Chronische Erkrankung, Behinderung,

Kontrollgruppe

Chro-
nisch
krank

Behinde-
rung

Kontroll-
gruppe

Gesamt

Wenn du jetzt
einmal an
deine Hausauf-
gaben und das
Lernen fir die
Schule denkst.
Was trifft am
besten auf dich
zZu?

meine Eltern
helfen mir im-
mer, ich muss
sie nicht fra-
gen

Anzahl

4

5

1

10

% innerhalb
von Wenn du
jetzt einmal an
deine Hausauf-
gaben und das
Lernen fir die
Schule denkst.
Was trifft am
besten auf dich
Zu?

40,0 %

50,0 %

10,0 %

100,0 %

% innerhalb
von Chroni-
sche Erkran-
kung, Behinde-
rung, Kontroll-

gruppe

7,8%

10,0 %

1,6 %

6,1 %

% der Gesamt-
zahl

25%

31%

0,6 %

6,1 %

meine Eltern
unterstitzen
mich, wenn

ich sie frage

Anzahl

33

32

37

102

% innerhalb
von Wenn du
jetzt einmal an
deine Hausauf-
gaben und das
Lernen flr die
Schule denkst.
Was trifft am
besten auf dich
zu?

32,4 %

31,4 %

36,3 %

100,0 %

% innerhalb
von Chroni-
sche Erkran-
kung, Behinde-
rung, Kontroll-

gruppe

64,7 %

64,0 %

59,7 %

62,6 %

% der Gesamt-
zahl

20,2 %

19,6 %

22,7 %

62,6 %

alles, was die
Schule be-
trifft, regle ich
alleine

Anzahl

14

13

24

51

% innerhalb
von Wenn du
jetzt einmal an
deine Hausauf-
gaben und das
Lernen fir die
Schule denkst.
Was trifft am

27,5%

25,5 %

47,1 %

100,0 %
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besten auf dich
zZu?

% innerhalb
von Chroni-
sche Erkran-
kung, Behinde-
rung, Kontroll-
gruppe

275%

26,0 %

38,7 % 31,3%

% der Gesamt-
zahl

8,6 %

8,0 %

14,7 % 313%

Gesamt

Anzahl

51

50

62 163

% innerhalb
von Wenn du
jetzt einmal an
deine Hausauf-
gaben und das
Lernen fir die
Schule denkst.
Was trifft am
besten auf dich
zu?

31,3 %

30,7 %

38,0% | 100,0 %

% innerhalb
von Chroni-
sche Erkran-
kung, Behinde-
rung, Kontroll-

gruppe

100,0 %

100,0 %

100,0 %

100,0 %

% der Gesamt-
zahl

313 %

30,7 %

38,0% | 100,0 %

Zur finalen Bewertung wurde anhand eines Chi-Quadrat-Tests ein Signifikanzniveau von

p=.245 ermittelt (siehe Tab. 51). Trotz des schwachen Signifikanzniveaus wurde eine ge-

ringe klinische Relevanz anhand des Cramers V von 0,129 ermittelt. Insgesamt ist die Hy-

pothese 4a, dass die Jugendlichen der Experimentalgruppe in Bezug auf schulische Ver-

pflichtungen selbststandiger sind, zu verwerfen.

Tab. 51: Chi-Quadrat-Test Selbststandigkeit Hausaufgaben und Lernen

Wert df Asymptotische
Signifikanz (2-
seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson 5,4412 0,245
Likelihood-Quotient 6,055 0,195
Zusammenhang linear-mit- 2,981 0,084
linear
Anzahl der giiltigen Féalle 163
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Zur Prifung der Hypothese 4b wurde ein Vergleich zwischen der Kontrollgruppe und der
Experimentalgruppe vorgenommen. Demnach I6sen Jugendliche aus der Kontrollgruppe
ihre Probleme haufiger alleine (30,6 Prozent) als Jugendliche der Experimentalgruppe (23,8
Prozent). Jugendliche der Experimentalgruppe lie3en sich ebenfalls eher von ihren Eltern
helfen (57,4 Prozent) als Jugendliche der Kontrollgruppe (25,8 Prozent). Unterstiitzung von
Freunden bei der Problemlésung nahm etwa. die Halfte (49,5 Prozent) der Jugendlichen
der Experimentalgruppe flr sich in Anspruch, Jugendliche der Kontrollgruppe deutlich hau-
figer (56,5 Prozent). Die Unterstitzung durch Lehrer wurde deutlich weniger in Anspruch
genommen als durch die vorher benannten Ansprechpartner. Jugendliche aus der Experi-
mentalgruppe holten sich den Rat ihrer Lehrer haufiger (7,9 Prozent) ein als Jugendliche
aus der Kontrollgruppe (1,6 Prozent). Auch Rat von Geschwistern wurde von Jugendlichen
der Experimentalgruppe etwas haufiger (3 Prozent) als von Jugendlichen der Kontroll-
gruppe (1,6 Prozent) eingeholt. Unterstitzung durch Psychologen oder Sozialarbeiter wur-
den nur in seltenen Fallen (Kontrollgruppe: 1,6 Prozent; Experimentalgruppe: 2,0 Prozent)
eingeholt (siehe Tab. 52).

Tab. 52: Unterstiutzer bei Problemen nach Betroffenen- und Kontrollgruppe

Experimental - vs. Kontrollgruppe Antworten % der
Falle
N %
Experimental Wenn du mal ich 16se meine Probleme 24 16,1 % 23,8 %
gruppe Probleme hast, immer alleine
wie |6st du sie??
ich hole mir Unterstut- 58 38,9 % 57,4 %
zung bei meinen Eltern
ich lasse mir von Freun- 50 33,6 % 495 %
den helfen
ich frage einen Lehrer 8 54 % 7,9 %
Geschwister 3 2,0 % 3,0%
Professionelle Unterstiit- 2 1,3 % 20%
zung (Psychologen, Sozi-
alarbeiter)
Sonstiges 4 2,7% 4,0%
Gesamt 149 100,0 % 147,5 %
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Kontrollgruppe Wenn du mal ich 16se meine Probleme 19 25,3 % 30,6 %
Probleme hast, immer alleine
wie |0st du sie??
ich hole mir Unterstit- 16 21,3 % 25,8 %
zung bei meinen Eltern
ich lasse mir von Freun- 35 46,7 % 56,5 %
den helfen
ich frage einen Lehrer 1 1,3 % 1,6 %
Geschwister 1 1,3% 1,6 %
Professionelle Unterstiit- 1 1,3% 1,6 %
zung (Psychologen, Sozi-
alarbeiter)
Sonstiges 2 2,7 % 3,2%
Gesamt 75 100,0 % 121,0%

a. Dichotomie-Gruppe tabellarisch dargestellt bei Wert 1.

In Bezug auf die ,selbststandige Lésung von Problemen® konnte kein signifikanter Unter-
schied zwischen der Experiment- und der Kontrollgruppe ermittelt werden (siehe Tab. 53)
x2 (1)=,94 p=.333, Cramers V = .07.

Tab. 53: Chi-Quadrat-Test Selbststandige Problemlésung nach Kontroll- und Experimentalgruppe

Wert df Asymptoti- Exakte Exakte
sche Signifi- Signifi- Signifi-
kanz (zweisei- kanz (2- kanz (1-
tig) seitig) seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson ,9372 1 0,333
Kontinuitatskorrektur® 0,616 1 0,432
Likelihood-Quotient 0,927 1 0,336
Exakter Test nach Fisher 0,363 0,216
Zusammenhang linear-mit-linear 0,931 1 0,335
Anzahl der giiltigen Féalle 163

Die Unterstitzung durch die Eltern unterschied sich hoch signifikant bei den Jugendlichen
beider Gruppen; dies wurde durch einen Chi-Quadrat-Test bestatigt (siehe Tab. 54)
x? (1)=15.50, p<.001, Cramers V = .31.
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Tab. 54: Chi-Quadrat-Test Hilfe durch Eltern nach Kontroll- und Experimentalgruppe

Wert df Asymptoti- Exakte Exakte
sche Signifi- Signifi- Signifi-
kanz (2-sei- kanz (2- kanz (1-
tig) seitig) seitig)

Chi-Quadrat nach 15,4952 ,000

Pearson

Kontinuitatskorrek- 14,245 ,000

tur®

Likelihood-Quotient 15,997 ,000

Exakter Test nach ,000 ,000

Fisher

Zusammenhang li- 15,400 ,000

near-mit-linear

Anzahl der gultigen 163

Falle

Bei der Betrachtung der Unterstitzung durch Freunde bei der Losung von Problemen

konnte ebenfalls kein Unterschied festgestellt werden (siehe Tab. 55) %2 (1)=.74, p=.389,

Cramers V = .06.

Tab. 55: Chi-Quadrat-Test Problemlésung mit Freunden nach Kontroll- und Experimentalgruppe

Wert df Asymptotische Exakte Exakte
Signifikanz Signifikanz | Signifikanz
(zweiseitig) (2-seitig) (1-seitig)
Chi-Quadrat nach Pearson , 7432 1 0,389
Kontinuitatskorrektur® 0,491 1 0,484
Likelihood-Quotient 0,744 1 0,388
Exakter Test nach Fisher 0,422 0,242
Zusammenhang linear-mit-linear 0,738 1 0,390
Anzahl der glltigen Falle 163

Uber die Hilfe bei Problemen durch Geschwister, Lehrkréfte, Professionelle Helfer und
Sonstige kann aufgrund der geringen Fallzahl keine Aussage in dieser Studie getéatigt wer-
den.

Eine differenziertere Betrachtung der Experimentalgruppe zeigte, dass gesunde Jugendli-
che, die mit einem Geschwister mit einer chronischen Erkrankung in einem Haushalt lebten,
ihre Eltern nahezu doppelt so oft in die Lésung von Problemen einbezogen wie Jugendliche
mit gesunden Geschwistern (Kontrollgruppe: 21,6 Prozent; chronisch krank: 41,9 Prozent;

siehe Tab. 56). Cramers V hat mit einem Wert von 0,308 eine mittlere Starke.
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Tab. 56: Vergleich Unterstitzung durch Eltern nach Detailgruppen

Chronische Erkrankung, Behinderung,

Kontrollgruppe

Chro-
nisch
krank

Behinde-
rung

Kontroll-
gruppe

Gesamt

ich hole mir
Unterstutzung
bei meinen
Eltern

nicht Aus-
gewahlt

Anzahl

20

23

46

89

% innerhalb
von ich hole
mir Unterstiit-
zung bei mei-
nen Eltern

225 %

25,8 %

51,7 %

100,0 %

% innerhalb
von Chroni-
sche Erkran-
kung, Behinde-
rung, Kontroll-

gruppe

39,2 %

46,0 %

74,2 %

54,6 %

% der Gesamt-
zahl

12,3 %

14,1 %

28,2 %

54,6 %

ausgewahlt

Anzahl

31

27

16

74

% innerhalb
von ich hole
mir Unterstt-
zung bei mei-
nen Eltern

41,9 %

36,5 %

21,6 %

100,0 %

% innerhalb
von Chroni-
sche Erkran-
kung, Behinde-
rung, Kontroll-

gruppe

60,8 %

54,0 %

25,8 %

45,4 %

% der Gesamt-
zahl

19,0 %

16,6 %

9,8 %

45,4 %

Gesamt

Anzahl

51

50

62

163

% innerhalb
von ich hole
mir Unterstiit-
zung bei mei-
nen Eltern

31,3 %

30,7 %

38,0 %

100,0 %

% innerhalb
von Chroni-
sche Erkran-
kung, Behinde-
rung, Kontroll-

gruppe

100,0 %

100,0 %

100,0 %

100,0 %

% der Gesamt-
zahl

313%

30,7 %

38,0 %

100,0 %

Anhand eines Chi-Quadrat-Tests wurde der deutliche Unterschied in der Beanspruchung

der Eltern durch ein hohes Signifikanzniveau bestétigt (siehe Tab. 57). Cramers V zeigte

zusatzlich eine mittlere Effektstarke mit 0,313 an.
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Tab. 57: Chi-Quadrat-Test Hilfe durch Eltern nach Detailgruppen

Wert df Asymptotische
Signifikanz (2-
seitig)

Chi-Quadrat nach Pearson 15,9632 2 0,000
Likelihood-Quotient 16,473 2 0,000
Zusammenhang linear-mit- 14,278 1 0,000
linear
Anzahl der gultigen Falle 163
a. 0 Zellen (0,0 %) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5. Die minimale erwartete Haufigkeit ist 22,70.

Die Ausfuhrungen haben ergeben dass die Problemlosekompetenz bei den Jugendlichen
mit Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen nicht erhdht wa-
ren. Vielmehr haben die Jugendlichen aus der Experimentalgruppe haufiger bei ihren Eltern
Rat gesucht als Jugendliche aus der Kontrollgruppe. Somit war Hypothese 4 nicht zu be-

statigen.

5.3.5 Elterliche Erwartungen an die Schulnoten

Die elterlichen Erwartungen an die Schulnoten stehen im Fokus der flinften Hypothese.
Hierbei wird folgende Annahme aufgestellt:

Hypothese 5: Die elterlichen Erwartungen an die Schulnoten ihrer Kinder mit Geschwistern
mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen sind im Gegensatz zu Jugendli-

chen der Kontrollgruppe reduziert.

Die Berechnung des Mittelwerts zeigte, dass Jugendliche der Kontrollgruppe die elterliche
Erwartung an die Schulnoten im Durchschnitt mit 1,85 (Standardabweichung: 0,884) anga-
ben. Wobei die 1 sehr hoch und die 5 sehr gering waren. Jugendliche der Experimental-
gruppe nahmen eine geringere Erwartungshaltung der Eltern wahr (2,25; Standardabwei-
chung: 0,910; siehe Tab. 58).
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Tab. 58: Vergleich Erwartung Schulnoten (Mittelwert)

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mittel- Standardabwei- Standardfeh-
wert chung ler des Mittel-
wertes
Wie wichtig sind dei- | Experimental- 101 2,25 ,910 ,091
nen Eltern deine gruppe
Schulnoten? Kontroll- 62 1,85 ,884 112
gruppe

Bei der Berechnung eines T-Tests zeigte sich, dass die Unterschiede in den Mittelwerten

durch ein hohes Signifikanzniveau bestétigt wurden (Tab. 59). Auch die Effektstarke
Cohens d weist einen mittleren Effekt mit 0,438 auf t(161)=2.70, p=.008, d=.44).

Tab. 59: T-Test Erwartung Eltern Schulnoten

Levene-Test der
Varianzgleichheit

T-Test fur die Mittelwertgleichheit

F Signifi- df Sig. Mitt- Standard- | 95%-Konfiden-

kanz (2- lere fehler der zintervall der

sei- Diffe- Differenz Differenz

tig) renz Un- | Obere

tere

Wie Vari- ,958 ,329 | 2,703 161 | ,008 ,393 ,145 ,106 ,680
wichtig | anzen
sind sind
deinen gleich

Eltern Vari- 2,722 | 132,056 | ,007 ,393 ,144 ,107 ,678
deine anzen
Schul- sind
noten? | nicht
gleich

Eine differenzierte Betrachtung der betroffenen Gruppe zeigte, dass insbesondere bei Ju-

gendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen die

Erwartungshaltung der Eltern in Bezug auf die Schulnoten reduziert war (siehe Tab. 60).

Tab. 60: Erwartung Schulnoten nach Detailgruppen (Mittelwert)

N Mittelwert Standardabwei- Standardfeh- 95 %-Konfidenzintervall
chung ler fur den Mittelwert

Unter- Ober-
grenze grenze

Chronisch 51 2,27 ,874 122 2,03 2,52

krank

Behinderung 50 2,22 ,954 ,135 1,95 2,49

Kontroll- 62 1,85 ,884 112 1,63 2,08

gruppe

Gesamt 163 2,10 ,918 ,072 1,96 2,24

Die Signifikanz wurde zusatzlich durch eine einfaktorielle ANOVA belegt F (2,160) =3.70,

p= 027, n?=.044.
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Tab. 61: ANOVA Erwartungen Schulnote nach Detailgruppen

Quadrat- df Mittel der F Signifi-
summe Quad- kanz
rate
Zwischen den Gruppen 5,999 2 3,000 3,680 ,027
Innerhalb der Gruppen 130,430 160 ,815
Gesamt 136,429 162

Bei der Betrachtung der Ergebnisse der entsprechenden T-Tests zeigte sich, dass zwi-
schen Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und Geschwistern mit einer Behin-

derung keine Signifikanz gefunden wurde p=.778 (siehe Tab. 62).

Tab. 62: T-Test chronische Erkrankung und Behinderung

Levene-Test der T-Test fur die Mittelwertgleichheit
Varianzgleich-
heit
F Signifi- T df Sig. Mitt- Standard- | 95% Konfiden-
kanz (2- lere fehler der zintervall der
sei- Diffe- Differenz Differenz
tig) renz Un- Obere
tere
Wie Varian- | 0,081 0,777 | 0,300 99 | 0,765 | 0,055 0,182 | -0,306 | 0,416
wichtig zen
sind dei- | sind
nen El- gleich
tern Varian- 0,299 | 97,867 | 0,765 | 0,055 0,182 | -0,307 | 0,416
deine zen
Schulno- | sind
ten? nicht
gleich

Bei der Betrachtung der Jugendlichen mit einem Geschwister mit einer chronischen Erkran-
kung im Vergleich zur Kontrollgruppe zeigte sich ein signifikanter Unterschied zwischen den
beiden Gruppen p=.013 (siehe Tab. 63). Die Jugendlichen der Kontrollgruppe gaben jeweils
an, dass den Eltern die Schulnoten wichtiger seien als dies die Jugendlichen mit Geschwis-

tern mit einer chronischen Erkrankung angaben.

Tab. 63: T-Test chronische Erkrankung und Kontrollgruppe

Levene-Test der T-Test fur die Mittelwertgleichheit
Varianzgleich-
heit
F Signifi- T df Sig. Mitt- Standard- 95% Kon-
kanz (2- lere fehler der | fidenzintervall
sei- Diffe- Differenz der Differenz
tig) renz Un- | Obere
tere
Wie Varian- | 0,481 0,490 | 2,524 111 | 0,013 | 0,420 0,166 | 0,090 | 0,749
wichtig zen
sind dei- | sind
nen El- gleich
tern Varian- 2,527 | 107,314 | 0,013 | 0,420 0,166 | 0,090 | 0,749
deine zen
Schulno- | sind
ten? nicht
gleich
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Ebenfalls zeigte sich zwischen Jugendlichen von Geschwistern mit einer Behinderung und
Jugendlichen der Kontrollgruppe ein signifikanter Unterschied p=.038 (siehe Tabelle 64).
Die Jugendlichen mit Geschwistern mit einer Behinderung gaben an, dass die Erwartungen
an die Schulnoten durch die Eltern reduzierter waren als dies von den Jugendlichen der
Kontrollgruppe angegeben wurde.

Tabelle 64: T-Test Behinderung und Kontrollgruppe

Levene-Test der T-Test fir die Mittelwertgleichheit
Varianzgleich-
heit
F Signifi- T df Sig. Mitt- Standard- 95% Kon-
kanz (2- lere fehler der | fidenzintervall
sei- Diffe- Differenz der Differenz
tig) renz Un- | Obere
tere
Wie Varian- | 0,838 0,362 | 2,098 110 | 0,038 | 0,365 0,174 | 0,020 | 0,710
wichtig zen
sind dei- | sind
nen El- gleich
tern Varian- 2,080 | 101,350 | 0,040 | 0,365 0,176 | 0,017 | 0,713
deine zen
Schulno- | sind
ten? nicht
gleich

AbschlieRend wurde die Hypothese 5 angenommen, da die Erwartungshaltung der Eltern
sich je nach Experimental- und Kontrollgruppe signifikant voneinander unterschied. Bei dif-
ferenzierter Betrachtung zeigte sich, dass sich Jugendliche mit Geschwistern mit chroni-
schen Erkrankungen und mit Behinderungen jeweils von der Kontrollgruppe unterschieden.
Zusatzlich war die Erwartungshaltung an Jugendliche aus der Kontrollgruppe héher als an
Jugendliche der Experimentalgruppe.

5.3.6 Soziale Kompetenz der Jugendlichen

Hypothese 6: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Be-
hinderungen verfligen Uber eine héhere soziale Kompetenz als Jugendliche mit gesunden

Geschwistern.

Die Auswertung ergab bei Jugendlichen der Experimentalgruppe einen leicht héheren Mit-
telwert (3,5653, Standardabweichung: 0,69346) bei der sozialen Kompetenz. Jugendliche
aus der Kontrollgruppe schétzten ihre soziale Kompetenz etwas weniger ausgepragt ein
(3,3758; Standardabweichung: 0,71235; siehe Tab. 65). Das Cronbachs a fiir das Konstrukt

der soziale Kompetenz lag bei .839.
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Tab. 65: Soziale Kompetenz nach Betroffenen- und Kontrollgruppe (Mittelwert)

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mittelwert | Standardabweichung | Standardfehler
des Mittelwer-
tes
Soziale Kompe- Experimental- 101 3,5653 ,69346 ,06900
tenz gruppe
Kontrollgruppe 62 3,3758 , 71235 ,09047

Ein T-Test verdeutlichte, dass dieser geringe Unterschied keine statistisch signifikante Aus-

sagekraft aufwies; das Signifikanzniveau liegt bei p=0,09 (siehe Tab. 66).

Tab. 66: T-Test Soziale Kompetenz nach Experimental- und Kontrollgruppe

Levene-Test T-Test fur die Mittelwertgleichheit
der Varianz-
gleichheit
F Sig- T df Sig. Mittlere | Standard- | 95%-Konfidenzin-
nifi- (2- Diffe- fehler der | tervall der Differenz
kanz sei- renz Differenz
tig)
Untere Obere
Soziale | Vari- 0,070 | 0,792 | 1,677 161 | 0,096 | 0,18954 0,11305 | -0,03370 | 0,41278
Kom- anzen
petenz | sind
gleich
Vari- 1,666 | 126,502 | 0,098 | 0,18954 0,11378 | -0,03562 | 0,41470
anzen
sind
nicht
gleich

Aus Tab. 67 geht hervor, dass die Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkran-
kungen und/oder Behinderungen eine hdhere soziale Kompetenz (3.6216; Standardabwei-
chung: 0,67240) fur sich in Anspruch nahmen als die Jugendlichen der anderen beiden
Gruppen. Auch bei der Betrachtung der drei Detailgruppen wurde deutlich, dass die Ju-
gendlichen der Kontrollgruppe die niedrigsten Werte aufwiesen.

Tab. 67: Soziale Kompetenz nach Detailgruppen (Mittelwert)

N Mittel- Standardabwei- Standardfeh- 95 %-Konfidenzintervall
wert chung ler fur den Mittelwert

Unter- Ober-
grenze grenze

Chronisch 51 3,6216 ,67240 ,09416 3,4325 3,8107

krank

Behinderung 50 3,5080 , 71652 ,10133 3,3044 3,7116

Kontroll- 62 3,3758 , 71235 ,09047 3,1949 3,5567

gruppe

Gesamt 163 3,4933 , 70458 ,05519 3,3843 3,6022
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Durch eine einfaktorielle ANOVA (siehe Tab. 68) konnte gezeigt werden, dass zwischen
den Gruppen keine Signifikanz anzunehmen ist, selbst wenn von einem Signifikanzniveau
von 10 Prozent ausgegangen wird F (2,160) =1.73, p=.180, n*>=.021.

Tab. 68: ANOVA Soziale Kompetenz

Quadratsumme df Mittel der F Signifikanz
Quadrate
Zwischen den Gruppen 1,706 2 ,853 1,734 ,180
Innerhalb der Gruppen 78,717 160 ,492
Gesamt 80,423 162

Grundsatzlich wurde beobachtet, dass sich die soziale Kompetenz zwischen der Experi-

mental- und der Kontrollgruppe nicht unterschied. Somit wurde die Hypothese 6 verworfen.

5.3.7 Bedeutung der Haustiere

Hypothese 7: Haustiere sind fiir Geschwister von Kindern oder Jugendlichen mit chroni-
schen Erkrankungen und/oder Behinderungen wichtiger als fir Geschwister von gesunden
Kindern und Jugendlichen.

Tab. 69 zeigt, dass die Bedeutung der Haustiere am héchsten fur die Jugendlichen der
Kontrollgruppe war. So lag der Mittelwert auf einer Fiinferskala, bei der eins den hdchsten
Wert einnimmt, bei ihnen bei 1,48 (Standardabweichung: 0,972) und bei den Jugendlichen
der Experimentalgruppe bei 1,58 (Standardabweichung: 0,829). Nach dem Effektstarken-
mald Cohens d wurde ein kleiner Effekt mit einem Wert von 0,109 errechnet.

Tab. 69: Bedeutung Haustier (Mittelwert)

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mittelwert | Standardabweichung | Standardfehler
des Mittelwer-
tes

Wie wichtig | Experimental- 60 1,58 ,829 ,107
ist dir dein gruppe
Haustier? | Kontrollgruppe 33 1,48 972 ,169

Mithilfe eines T-Test wurde deutlich, dass kein signifikanter Unterschied zwischen den bei-
den Gruppen bestand t(91)=0.52, p=.601.
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Tab. 70: T-Test Bedeutung Haustier

Levene-Test der T-Test fir die Mittelwertgleichheit
Varianzgleich-
heit
F Signifi- T df Sig. | Mittlere Standard- 95 %-Konfiden-
kanz (2- Diffe- fehler der zintervall der
sei- renz Differenz Differenz
tig) Un- Obere
tere
Wie Varian- ,002 ,963 | ,515 91 | ,608 ,098 191 | -.281 478
wichtig zen sind
ist dir gleich
dein Varian- 492 | 57,730 | ,625 ,098 ,200 | -,302 ,499
Hau- zen sind
stier? nicht
gleich

Ubergreifend war festzustellen, dass Jugendliche der Experimental- und der Kontrollgruppe

sich nicht unterschieden und somit muss die Hypothese 7 verworfen werden.

5.3.8 Wahrnehmung des Gesundheitszustands der Jugendlichen

Die achte Hypothese bezieht sich auf die wahrgenommene Gesundheit der Jugendlichen:

Hypothese 8: Jugendliche mit Geschwistern mit Erkrankung und/oder Behinderung unter-
scheiden sich in der wahrgenommenen Lebensqualitat von der Kontrollgruppe.

Die differenzierte Betrachtung der Stichprobe nach Experimental- und Kontrollgruppe
zeigte, dass Jugendliche aus der Experimentalgruppe mit einem Mittelwert von 46,7449
(Standardabweichung: 8,64405) und Jugendliche aus der Kontrollgruppe mit 45,7800

(Standardabweichung: 6,32481) nur geringe Unterschiede aufwiesen (siehe Tab. 71).

Tab. 71: Berechnung HRQOL Index nach Gruppen

Experimental- vs. Kontrollgruppe N Mini- Maxi- Mittel- Standardab-
mum mum wert weichung

Experimen- 10-item General HRQoL index inter- 101 25,36 83,81 | 46,7449 8,64405
talgruppe national T-values based on RASCH

PP

Gultige Werte (listenweise) 101
Kontroll- 10-item General HRQoL index inter- 62 30,96 66,86 | 45,7800 6,32481
gruppe national T-values based on RASCH

PP

Gultige Werte (listenweise) 62
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Die Anwendung eines T-Tests ergab keinen signifikanten Unterschied zwischen den Mittel-
werten der Experimental- und der Kontrollgruppe t (156,0)=0.82, p=.414, d=.13 (siehe Tab.
72).

Tab. 72: T-Test HRQOL nach Gruppen

Levene-Test T-Test fur die Mittelwertgleichheit
der Varianz-
gleichheit
F Signi- T df Sig. Mittlere Stan- 95 %-Konfidenzin-
fikan (2- Diffe- dardfeh- | tervall der Differenz
z sei- renz ler der
tig) Diffe-

renz
Untere Obere

10-item | Vari- | 4,226 | 0,041 | 0,762 161 | 0,447 | 0,96490 | 1,26593 | -1,53506 | 3,46486
General | anzen
HRQoL | sind
index in- | gleich
terna-
tional T-
values
based Vari- 0,820 | 155,986 | 0,414 | 0,96490 | 1,17687 | -1,35975 | 3,28955
on anzen
rascH | SN
PP nicht
gleich

Abschlieend war festzuhalten, dass die wahrgenommene Lebensqualitat der Experimen-
talgruppe sich nicht von den Jugendlichen aus der Kontrollgruppe unterschied und die Hy-

pothese somit abzulehnen war.
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5.4 Diskussion der Hypothesen der quantitativen Studie

Die Diskussion der Ergebnisse der Studie 2 erfolgte in Kombination mit der Einordnung in

die Literatur. Zu Beginn wurden die Hypothesen mit den Ergebnissen in einer tabellarischen

Ubersicht dargestellt (siehe Tab. 73).

Tab. 73: Ubersicht Hypothesen und Ergebnisse

Hypothesen

Ergebnis

Hypothese 1: Die sozialen Netzwerke unterscheiden sich hin-
sichtlich (1a) GrolRe und Umfang, (1b) Symmetrie, (1c) Dichte
und (1d) Homogenitéat.

R2 2

Hypothese 2: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen
Erkrankungen oder Behinderungen haben eine intensivere Be-
ziehung zu ihren Geschwistern als Geschwister von gesunden
Kindern.

2

Hypothese 3: Freizeitaktivitaten werden von Jugendlichen mit
Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinde-
rungen a) haufiger ausgeubt. Sie sind bedeutender je hoher die
Anzahl der Freizeitaktivitaten ist (b) auch im Vergleich zu den
Jugendlichen aus der Kontrollgruppe.

l, B

Hypothese 4: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Er-
krankungen und/oder Behinderungen sind in Bezug auf a) ihre
schulischen Verpflichtungen und b) die Problemlésungskompe-
tenz selbststandiger.

2

Hypothese 5: Die elterlichen Erwartungen an die Schulnoten ih-
rer Kinder mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen sind im Vergleich zu Jugendlichen der
Kontrollgruppe reduziert.

Hypothese 6: Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Er-
krankungen oder Behinderungen verfluigen Uber eine héhere so-
ziale Kompetenz als Jugendliche mit gesunden Geschwisterkin-
dern.

Hypothese 7: Haustiere sind fir Geschwister von Kindern oder
Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinde-
rungen wichtiger als fir Geschwister von gesunden Kindern und
Jugendlichen.

=

Hypothese 8: Jugendliche mit Geschwistern mit Erkrankung
und/oder Behinderung unterscheiden sich in der wahrgenomme-
nen Lebensqualitat von der Kontrollgruppe.

Legende: I Hypothese bestétigt; 1 Hypothese abgelehnt

Die Berechnung der Dimensionen zeigte unterschiedliche Ergebnisse. Insbesondere im

Umfeld der Jugendlichen mit einem Geschwister mit einer chronischen Krankheit und/oder
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Behinderung zeigten sich Unterschiede in der Auspragung. In Bezug auf die Kernfamilie
wurden keine Unterschiede erkennbar. Die Grof3e des sozialen Umfelds hingegen zeigte
einen Unterschied auf. Bei der Betrachtung des gesamten Netzwerks wurden zwar keine
Unterschiede in den Berechnungen deutlich, jedoch wurde ein mittlerer klinischer Effekt
sichtbar. Die Berechnung der Homogenitat, der Symmetrie und der Dichte ergab kleine
Effekte in Bezug auf die klinische Signifikanz.

Die vier Dimensionen der sozialen Netzwerke sind eng mit der sozialen Unterstiitzung ver-
knlpft. So postulierte Klauer (2009), dass die soziale Unterstutzung als wichtige Kompo-
nente angesehen wird, um Gesundheit und Wohlbefinden zu fordern. Hinweise auf die so-
ziale Unterstitzung lieRen sich in den Berechnungen der Dichte und der Symmetrie des
sozialen Netzwerks finden. In beiden Berechnungen wurden jedoch keine erkennbaren Un-
terschiede zwischen den Jugendlichen der Experimentalgruppe und denen der Kontroll-
gruppe identifiziert. Vielmehr wurde deutlich, dass die Anzahl der unterstiitzenden Perso-
nen in beiden Gruppen nahezu identisch waren. Auch die Ergebnisse von Stainton und
Besser (1998) und Tunt und Haustings (2002), dass sich die sozialen Netzwerke von Fa-
milien mit einem behinderten Kind vergré3ern, um mehr soziale Unterstitzung im Netzwerk
einzubinden, konnten nicht belegt werden. Die hierzu eingesetzte Messung der Gréf3e und
des Umfangs der sozialen Netzwerke liel3 im Bereich des Umfelds Unterschiede zwischen
Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen
und Jugendlichen der Kontrollgruppe erkennen. Bei anderen bestehenden Studien aus der
Literatur handelte es sich jedoch um eine retrospektive Vorgehensweise, in der Eltern be-
fragt wurden. Eben jenes methodische Vorgehen ist kritisch zu hinterfragen, da zum einen
eine grol3e zeitliche Differenz vorlag und zum anderen die Eltern die Sicht der Kinder re-

konstruierten.

Hackenberg (2008) zufolge flihrten Diskriminierungen und stigmatisierende Reaktionen zu
einem Riickzug der gesunden Geschwister aus dem sozialen Umfeld. Dieser Annahme fol-
gend wurde erwartet, dass die sozialen Netzwerke der gesunden Geschwister insbeson-
dere im sozialen Umfeld kleiner waren als von Jugendlichen aus der Kontrollgruppe. Dies
konnte durch die quantitative Studie belegt werden. Die gesamten sozialen Netzwerke un-
terschieden sich jedoch nicht. Eine mdgliche Ursache, warum sich die Netzwerke der Ju-
gendlichen der Experimentalgruppe in der quantitativen Studie nicht von den Netzwerken
der Jugendlichen aus der Kontrollgruppe unterschieden, ist darin zu finden, dass die Anzahl

der Personen insgesamt im Netzwerk und auch die Anzahl der helfenden Personen in bei-
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den Gruppen nahezu identisch waren. Bestéatigung konnte in der unterschiedlichen Eintei-
lung der sozialen Unterstiitzung in unterschiedliche Formen gefunden werden (siehe Lairei-
ter, 2009). So wurde Unterstltzung eingeteilt in instrumentelle, emotionale und informatio-
nelle Unterstutzung. Jede Unterstitzungsform verfligte Uber unterschiedliche Ressourcen.
Den Ergebnissen aus Studie 2 folgend kann angenommen werden, dass z. B. gesunde
Kinder und Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behin-
derungen eher zu emotionaler Unterstitzung tendierten, Geschwister aus der Kontroll-
gruppe hingegen zu informationeller Unterstiitzung neigten. Eine weitere Ursache ware in
der Methodik der bereits durchgeflihrten Studien zu finden. Oftmals wurde in Forschungs-
designs entweder auf Aussagen der Eltern oder retrospektiv auf Eltern von Kindern mit
chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen, wahrend in der vorliegenden Arbeit

der tatséchliche Bedarf der 11- bis 21-Jahrigen im Fokus stand.

Die Definition von sozialer Unterstlitzung von Laireiter (2008), der diese auch als Ressource
sieht, war ebenfalls zur Bestatigung eines gleichen sozialen Umfelds in den beiden Unter-
suchungsgruppen heranzuziehen. Bei der Betrachtung von sozialer Unterstiitzung als Res-
source erfolgte keine tatsachliche Inanspruchnahme der Unterstiitzung. Folglich reichte es
Zu wissen, dass eine Person im sozialen Netzwerk existierte, die bei Bedarf Unterstiitzung
leisten kénnte. Hierbei konnte jedoch noch keine Aussage zur tatsédchlichen Qualitat der

Unterstiitzung gemacht werden.

5.4.1 Gestaltung der Beziehungen der gesunden Geschwister

In dieser Studie wurden die Beziehung zwischen dem gesunden Jugendlichen und dem

Geschwister mit einer chronischen Krankheit und/oder Behinderung untersucht.

Die Annahme, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder
Behinderungen eine engere Beziehung zu ihren Geschwistern aufwiesen als Jugendliche
mit gesunden Geschwistern, konnte nicht bestatigt werden. Zwar wiesen die gesunden Ge-
schwister leicht héhere Werte auf; diese unterschieden sich jedoch nicht signifikant von den
Jugendlichen der Kontrollgruppe, auch wenn die klinische Signifikanz gemessen durch

Cohens d einen kleinen Effekt aufzeigte.

Ausgehend von der Literatur lieBen sich die Auswirkungen auf die sozialen Beziehungen

zu den Geschwistern auf unterschiedlichen Ebenen belegen. Den Ausfiihrungen mehrerer
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Autoren zufolge (Taylor et al., 2008; Hackenberg, 2008; Stalberg, 2004) wiesen Jugendli-
che mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen eine engere
Beziehung zu ihren Geschwistern auf als Jugendliche mit gesunden Geschwistern. So war
es laut Hackenberg (2008) mdglich, dass die Beziehung je nach Dimension unterschiedlich
eingeschéatzt wurde. Beispielsweise konnten ,Warme und Nahe* sehr hoch, die Rivalitat
hingegen eher schwacher bewertet werden. Griinzinger (2005) postulierte in seinen For-
schungsarbeiten dariber hinaus, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Er-
krankungen und/oder Behinderungen eine gréf3ere Zuriickhaltung zu ihren Geschwistern
einnahmen, um negative Umweltreaktionen zu vermeiden. Dieser Effekt konnte ebenfalls
nicht bestatigt werden, da sich die Werte zwischen der Experimental- und der Kontroll-

gruppe in der vorliegenden Arbeit nicht unterschieden (siehe Kapitel 2.5.6).

5.4.2 Freizeitgestaltung der gesunden Geschwister

Die Freizeitaktivitaten der Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen wurden in der Hypothese 3 aufgegriffen. In Bezug auf die Haufig-
keiten wurde beobachtet, dass bei den Jugendlichen aus der Kontrollgruppe die Anzahl an
Freizeitaktivitaten unter der Woche etwas hdher war als bei den Jugendlichen mit Ge-
schwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen. Ein statistisch signifikan-
ter Unterschied wurde jedoch nicht nachgewiesen. Als zentrales Ergebnis wurde bestatigt,
dass bei den gesunden Geschwistern die Bedeutung der Aktivitaten stieg, wenn diese hau-
figer ausgefiihrt wurden. Bei den Jugendlichen der Kontrollgruppe wurde keine Korrelation
ermittelt. Bei allen Jugendlichen der Befragung hatten die Freunde eine héhere Bedeutung
als die Freizeitaktivitdten. Eine Literaturreche ergab, dass das Freizeitverhalten von Ju-
gendlichen im Allgemeinen bereits untersucht wurde. Dabei wurde insbesondere unter-
sucht, welche Interessen die Jugendlichen hatten und wie haufig sie diese Aktivitaten aus-
Ubten. Den Studien zufolge sind die beiden haufigsten Freizeitaktivitdten ,Freunde treffen®
und ,Sport treiben® (JIM-STUDIE 2017). Spezielle Literatur zu den Freizeittatigkeiten von
Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen

konnte nicht gefunden werden.

Die Erkenntnisse der Befragung konnten daher nicht unter Einbezug von bestehenden Stu-
dien diskutiert werden. Es deutete sich an, dass Jugendliche mit Geschwister mit einer
chronischen Erkrankung und/oder Behinderung eine hohe Anzahl an Freizeitaktivitdten hat-

ten als dies bei Jugendlichen in der Kontrollgruppe der Fall war. Zuséatzlich nahm die Be-
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deutung der Freizeitaktivitdten bei den gesunden Geschwistern mit der Haufigkeit der Akti-
vitaten zu, bei der Kontrollgruppe jedoch nicht. Dieses Ergebnis lasst auf eine Kompensa-
tion der Freunde mit unterschiedlichen Freizeitaktivitaten schlieRen. Zum einen ermdglicht
eine hohe Anzahl an Freizeitaktivitdten, dass sich die Jugendlichen aulRerhalb des eigenen
Zuhauses aufhielten und somit nicht in die Situation kamen, dass Freunde eingeladen wer-
den mussten. Zum anderen konnten durch diese Aktivitaten Gesprache tber Themen ge-
fuhrt werden, die auRBerhalb der privaten Lebenssituation lagen. Insgesamt war anzuneh-
men, dass die Jugendlichen eine hohe Anzahl an Freizeitaktivitaten zum Ausgleich nutzten
und darUber hinaus unabhangig von der eigenen Situation die Mdglichkeit erhielten, eigene

soziale Beziehungen aufzubauen.

Im Rahmen der Berechnung der Netzwerkparameter wurde die Homogenitat der Netzwerke
untersucht. Hierbei wurde ein Abgleich der Anzahl von Personen mit der Anzahl der Frei-
zeitaktivitaten vorgenommen. Kritisch zu hinterfragen war, ob ein ausgewogenes Verhaltnis
dieser beiden Parameter fiir die Zielgruppe sinnvoll erschien. Ubergreifend war die Homo-
genitatsberechnung in Frage zu stellen, da ein ausgewogenes bzw. gleiches Verhaltnis von
Aktivitdten und Freunden nicht aussagekraftig war, zudem wurde in der Berechnung eine
experimentelle Vorgehensweise gewahlt. So zeigte sich beispielsweise, dass bei Aktivita-
ten in der Regel mehr als eine Person vorhanden war. Somit war eine inhomogene Vertei-
lung im Netzwerk naheliegend. Interessant war zu diskutieren, dass die Bedeutung von
Freunden deutlich héher war als die von Aktivitaten, auch wenn die Relevanz der Aktivitaten
stieg, wenn mehr Aktivitaten vorhanden waren. Weiterhin war ein Vergleich zwischen der
Homogenitat im Netzwerk und der wahrgenommenen Gesundheit der Jugendlichen vorzu-
nehmen. Wie aus der Berechnung abgeleitet wurde, lag eine homogene Verteilung zwi-
schen Personen und Freizeitaktivitdten vor, die im Gegensatz zu einer leicht unterdurch-

schnittlichen Einschatzung der eigenen Gesundheit aller Jugendlichen stand.

5.4.3 Verantwortungstibernahme bei schulischen Angelegenheiten

Die Hypothese, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/
der Behinderungen grundsatzlich selbststandiger waren als ihre Altersgenossen, wurde
nicht bestatigt. Vielmehr baten die Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkran-
kungen und/oder Behinderungen deutlich haufiger um Unterstitzung bei der Lésung von
Problemen als die Jugendlichen aus der Kontrollgruppe, was auch durch einen mittleren

Effekt der klinischen Signifikanz bestatigt wurde. Insbesondere die Eltern der gesunden
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Geschwister wurden von diesen deutlich haufiger um Rat gefragt als Eltern von Jugendli-
chen aus der Kontrollgruppe. Besonders grof3 war der Unterschied zwischen der Kontroll-
gruppe und der Experimentalgruppe. Der Anteil der Jugendlichen aus der Experimental-
gruppe, die ihre Eltern um Unterstiitzung baten, wenn es um die Losung von Problemen
ging, war doppelt so hoch wie der Anteil der Jugendlichen aus der Kontrollgruppe. Diese
Ergebnisse belegen erneut, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkran-
kung und/oder Behinderungen héheren Belastungen ausgesetzt waren als Jugendliche mit
gesunden Geschwistern. Zurlickzufiihren war dies u. a. auf den Zeitpunkt der Diagnose:
Wahrend Behinderungen in der Regel friher (meistens bereits direkt nach der Geburt) di-
agnostiziert wurden, trat eine Vielzahl der chronischen Erkrankungen erst deutlich nach der
Geburt auf und konnte somit erneut zu einer Belastungssituation fiihren. Hackenberg
(2008) fuhrt dies auf den Kontrollverlust innerhalb der Familien zuriick. Hierbei beschrieb
sie, dass inshesondere die Eltern einen Kontrollverlust erlitten. Durch diese spezielle Situ-
ation konnte in der Folge der haufige Einbezug der Eltern von Jugendlichen mit Geschwis-
tern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen begriindet werden (siehe
hierzu Kapitel 2.5.2). Weiterhin wurden zur Bestatigung der Ergebnisse die Aussagen von
Grundlach et al. (2006) (siehe Kapitel 2.6) angefuhrt. Den Autoren zufolge war die Bezie-
hung innerhalb der Kernfamilie, sprich zwischen den Eltern und Kindern, von einem hdhe-

ren Zusammenhalt gepragt als bei Familien mit gesunden Kindern.

Abgeleitet aus der eigenen Problemldsekompetenz wurden die Ausfiihrung der Hausauf-
gaben und des Lernens fir die Schule von den Jugendlichen aus der Experimentalgruppe
eher mit Unterstlitzung der Eltern vorgenommen, wobei die Mehrheit der Jugendlichen bei-
der Gruppen angab, dass die Eltern unterstiitzen, wenn die Jugendlichen um Hilfe fragten.
Ein Unterschied zwischen den Jugendlichen aus der Experimentalgruppe und den Jugend-
lichen aus der Kontrollgruppe konnte nicht nachgewiesen werden. Vielmehr wurde besta-
tigt, dass sich die Jugendlichen der Experimentalgruppe nicht von denen der Kontrollgruppe

unterschieden.

5.4.4 Elterliche Erwartungen an die Schulleistungen

Uber die Selbststandigkeit bei der Ausfilhrung von schulischen Verpflichtungen hinaus
wurde in der vorliegenden Forschungsarbeit die wahrgenommene elterliche Erwartung an
die gesamte schulische Leistung untersucht. Laut Hypothese 5 sind die elterlichen Erwar-

tungen an die Jugendlichen mit Briidern oder Schwestern mit chronischen Erkrankungen
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und/oder Behinderungen reduziert. Die Jugendlichen mit gesunden Geschwistern nahmen

hohere Erwartungen der eigenen Eltern in Bezug auf die schulischen Leistungen wahr.

Implizit wurde dies auch in der Studie von Alderfer und Hoges (2010) beschrieben; die Au-
toren belegten, dass jedoch die wichtigste Form der sozialen Unterstiitzung von den Eltern
ausging. Andernfalls wurden, konkret bei Familien mit einem an Krebs erkrankten Kind,
deutliche Hinweise auf Depressionen, Vereinsamung und andere Erkrankungen belegt.

Diametral zu der Annahme, dass Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Erkran-
kung und/oder Behinderungen mit einer geringeren Erwartungshaltung durch die Eltern
konfrontiert wurden, zeigten die Autoren Troster (1999) sowie Winkelheide und Knees
(2003), dass Geschwister eher dem Druck als Leistungsperformer ausgesetzt waren. Diese
Erwartungshaltung der Eltern, die auf den besonders hohen Druck in der Familie zurtickge-
fuhrt wurde, wurde somit von den Ergebnissen der vorliegenden Studie widerlegt.

Aus entwicklungspsychologischer Sicht stellen die Eltern eine wichtige Ressource dar (Hur-
relmann & Quenzel, 2013). So gelten Eltern und insbesondere eine gute Bindung zu den
Eltern als wichtige soziale Ressource, um die entsprechenden Entwicklungsaufgaben be-
waltigen zu kénnen. Insbesondere, wenn personale Ressourcen, wie ein eignes positives
Selbstbild, gute Lernfahigkeit oder ausreichende Problemlésungsstrategien nicht ausrei-
chend vorhanden waren. Die Ergebnisse der quantitativen Studie zeigten auf, dass die Ju-
gendlichen mit Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen einen
verminderten Zugriff auf die Ressource ,Eltern® hatten. Umkehrte konnte ein erhdhter Leis-
tungsdruck oder eine erhdhte Erwartungshaltung, wie sie von Troster (1999) sowie Winkel-
heide und Knees (2003) postuliert wurden, auch zu einer verringerten Bewaltigungsfahig-
keit der Jugendlichen in Bezug auf die Entwicklungsaufgaben fihren. Folglich wéare es von
zentraler Bedeutung, dass die Jugendlichen auf ein breites Netz von sozialer Unterstitzung
zurlickgreifen konnten, um eine Schréaglage in der Erwartungshaltung der Eltern auszuglei-

chen und Problemverhalten und Stress zu vermeiden.

5.4.5 Ausbildung sozialer Kompetenz

Die Grundannahme dieser Arbeit war basierend auf der Literatur, dass die soziale Kompe-
tenz von Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Krankheit und/oder Behin-
derung eine stark ausgepragte soziale Kompetenz verfiigten. Die Begrifflichkeit der Sozia-

len Kompetenz verfligte Uber einen aulerst breites ,Spektrum menschlicher Fahigkeiten®
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(Kanning, 2009, S.11) und war daher &uf3erst schwierig zu definieren. Bereits 1994 postu-
lierte van Aken, dass soziale Unterstiitzung immer in enger Verbindung mit sozialer Kom-
petenz stehen misse, da soziale Unterstutzung maf3geblich zur Bildung von sozialer Kom-
petenz beitrage. Bei der Betrachtung der Auspragung der sozialen Kompetenz zeigte sich,
dass sowohl Jugendliche mit Geschwistern mit chronischer Erkrankung und/oder Behinde-
rung als auch Jugendliche mit gesunden Geschwistern keine Unterschiede in der Ausbil-
dung der sozialen Kompetenz aufwiesen. Die Annahme von van Aken wére somit als wei-
tere Begriindung zu sehen, dass tatsachlich auf dieser Ebene weder Unterschiede im so-

zialen Umfeld noch in der sozialen Kompetenz vorlagen.

5.4.6 Einfluss von Haustieren

Bei Betrachtung der quantitativen Ergebnisse konnte eine besondere Bedeutung und Un-
terstiitzung der Haustiere fir die Gruppe der gesunden Geschwister nicht nachgewiesen
werden (Hypothese 7). Vielmehr unterschieden sich die Jugendlichen aus der Kontroll-
gruppe in ihren Sympathien fiir ihnre Haustiere nicht. Eine mégliche Ursache ist in der Ver-
antwortungsiibernahme zu sehen. Die Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Er-
krankungen und/oder Behinderungen tUbernehmen an vielen Stellen mehr Verantwortung
fur sich selbst, fur die Geschwister oder im Haushalt als Jugendliche mit gesunden Ge-
schwistern. Folglich steht ihnen vielleicht nicht der Sinn nach einer zusatzlichen Ubernahme
von Verantwortung fur ein Haustier. Zusatzlich kann bei vielen chronischen Erkrankungen,
wie beispielsweise Mukoviszidose davon ausgegangen werden, dass die Haltung von Hau-
stieren flr das Geschwisterkind ein gesundheitliches Risiko darstellt. Entsprechende Paral-
lelen in der Literatur konnten nicht gezogen werden, da keine Literaturquellen dazu vorlie-

gen.

5.4.7 Wahrnehmung der Lebensqualitat

Die wahrgenommene Lebensqualitdit (HRQOL) der Jugendlichen mit Geschwistern mit
chronischen Krankheiten und/oder einer Behinderung wurde von ihnen selbst ebenso ein-
geschatzt wie von den Jugendlichen der Kontrollgruppe und belegte somit die 8. Hypo-
these. Ubergreifend schatzten die Jugendlichen aus der gesamten Stichprobe ihre Gesund-
heit jedoch leicht unterdurchschnittlich ein, wenn auf die Richtwerte des KIDSCREEN Be-
zug genommen wurde. Diese Einschatzung verdeutlichte die Komplexitat der Gesamtthe-
matik und zugleich das Spannungsfeld dieser Zielgruppe. Bereits im theoretischen Tell
wurde ausfihrlich eroértert, dass die Auswirkungen von chronischen Krankheiten und/oder

Behinderungen von Geschwistern auf das Familiensystem vielseitig und individuell sind
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(siehe Kapitel 2.5). Als zentraler Punkt wurde immer wieder auf die Bedeutung des Krank-
heitsbildes oder der Auspragung der Behinderung hingewiesen. Wie in Kapitel 2.5.7 ge-
zeigt, wird dies von mehreren Studien herausgearbeitet. So belegten Rossiter und Shape
(2001), dass Jugendliche mit Geschwistern mit Autismus haufiger eine Depression erleiden
als Jugendliche mit gesunden Geschwistern. Altere Schwestern waren dann gefahrdeter,
wenn ein Geschwister mit einer Behinderung in der Familie lebte (Troster, 2000a). Andere
Studien arbeiteten hingegen positive Folgen heraus: Beispielsweise verfigten Geschwister
von Jugendlichen mit einer Entwicklungsstdrung Uber eine hdhere soziale Kompetenz oder
Uber eine hohere Fahigkeit zur positiven Verstarkung (Hodapp & Urbano, 2007). Nach
Kusch et al. (2011) und Kowalewski et al. (2014) nahm die Mehrheit der Jugendlichen (70
Prozent) nur geringe Belastungen durch das Zusammenleben mit einem Geschwister mit
einer chronischen Krankheit und/oder Behinderung wahr. Weitere 20 Prozent nahmen eine
mittlere Belastung wahr und nur 10 Prozent eine hohe Belastung. Diese Forschungsarbeit
verdeutlichte, dass ein breites und individuelles Versorgungssystem fir Jugendliche mit
Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen bendétigt wird, um den
individuellen Belastungen gerecht zu werden. Diese individuellen Auspragungen wurden
von Kusch et al. (2011) bereits postuliert und ein Versorgungskonzept LARES entwickelt,
welches von Kowalewski (2014) weiterentwickelt wurde und SUSI aufgebaut (siehe Kapitel
2.6.1) wurde.

Eine mogliche Ursache fiir dieses Ergebnis kann in der Zusammensetzung der Stichprobe
gelegen haben. Durch die starke Heterogenitat in den Krankheitsbildern sowie die unter-
schiedlichen Behinderungen der Geschwister konnte die wahrgenommene Gesundheit
nicht differenziert bestimmt werden. Vermutet wird jedoch, dass die wahrgenommene Le-
bensqualitat in Bezug auf die Offenheit unterschiedlich sein kénnte. Wie in mehreren Er-
gebnissen deutlich wurde, bedeutet es fur die Jugendlichen mit chronischen Krankheiten
und/oder Behinderungen kaum eine Verbesserung der wahrgenommenen Lebensqualitat,
wenn sie sich mit anderen Personen austauschen. Aufgrund der Tatsache, dass diese Ju-
gendlichen ihre Lebensqualitdt genauso einschéatzten wie die Jugendlichen aus der Kon-
trollgruppe, kann vermutet werden, dass die Jugendlichen keinen speziellen oder starkeren
Leidensdruck wahrnahmen und daher den Austausch nicht zur Belastungsreduktion nutzen

mussten.

Zu diskutieren ist an dieser Stelle ebenfalls das Konzept der gesundheitlichen Ungleichheit;
dieses geht davon aus, dass Jugendliche, die in Familien mit einem niedrigen sozialen Sta-

tus aufwachsen, ein hoheres Risiko aufweisen, an psychischen Stoérungen zu erkranken
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(Lampert et al., 2008). So konnen Jugendliche mit Geschwistern, die eine chronische Er-
krankung und/oder Behinderung aufwiesen, in diese Risikogruppe fallen, wenn beispiels-
weise ein Elternteil die Erwerbstatigkeit einstellt, um mehr Zeit fur die Familie zu haben.
Das Beschaftigungsverhéltnis der Eltern wurde im Rahmen der vorliegenden Studie nicht
erhoben, sodass hierzu keine Aussage getroffen werden kann.

Exkurs soziale Ungleichheit

Die soziale Ungleichheit steht seit vielen Jahren im Mittelpunkt der Betrachtung, nicht nur
in den Sozialwissenschaften, sondern zunehmend auch auf politischer Ebene. Kernbot-
schaft vieler Untersuchungen ist, dass nur durch umfassende politische Mal3Bhahmen eine
sichtbare Verbesserung erzielt werden kann. Ein Aspekt der sozialen Ungleichheit stellt die
gesundheitliche Ungleichheit dar. Beispielsweise wirken sich materielle, psychosoziale und
verhaltensbezogene Faktoren auf die gesundheitliche Ungleichheit aus (Lampert & Mielke,
2008).

Im Folgenden wird das Modell zur Erklarung von gesundheitlicher Ungleichheit dargestellt
(siehe Abb. 17). Dem Modell zur Erklarung gesundheitlicher Ungleichheit zufolge wird diese
durch soziale Ungleichheit und deren Folgen ausgel6st. Im Ergebnis wird gesundheitliche
Ungleichheit geschaffen, die als ungerecht empfundene Unterschiede im Gesundheitszu-
stand (Health Inequity) beschreibt. Im Gegensatz hierzu bezieht sich die Health Inequality
auf legitime Unterscheidungen im Gesundheitszustand. So wirken sich Wissen, Macht,
Geld und Prestige unterschiedlich aus. Beispielsweise beeinflussen diese Faktoren die
wahrgenommene gesundheitliche Belastung, die zur Verfligung stehenden Bewadltigungs-
ressourcen oder auch die heterogene gesundheitliche Versorgung der einzelnen Personen.
Die unterschiedlichen Ausgangssituationen fiihren laut den Autoren zu Unterschieden im
Gesundheitsverhalten, das direkte Auswirkungen auf Morbiditat und Mortalitat hat (Elkeles
& Mielck, 1997). Beispielsweise wie Rauchen, Adipositas, mangelhafte Ernahrung, wenig

Bewegung im Allgemeinen aber auch sportliche Bewegung.
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Soziale Ungleichheit
{Unterschiede in Wissen, Macht, Geld und Prestige)

W W A4
Unterschiede in den Unterschiede in den Unterschmfle_m der
gesundheitlichen Belastungen Bewiiltigungsressourcen / gesundheitlichen
(z.B. physische und psychische Erholungsméglichkeiten Versorgung
Belastungen am Arbeitsplatz) (z.B. soziale Unterstiitzung, (z.B. Zahnersatz, Arzt-Patient-

Griinflichenin der Wohnumgebung) Kommunikation)

h 4 W b

Unterschiede im Gesundheitsverhalten
(z.B. Ernahrung, Rauchen, Compliance)

A A

Gesundheitliche Ungleichheit
(Unterschiede in Morbiditadt und Mortalitat)

Abb. 17: Modell zur Erklarung gesundheitlicher Ungleichheit entnommen aus Elkeles und Mielck (1997)
und Mielck (2000, 2005)

Trotz bestehender Angebote wird jedoch deutlich, dass weitere Angebote dringend benétigt

werden, beispielsweise Geschwistergruppen fur Jugendliche mit Migrationshintergrund.

Bei der Betrachtung von sozialer Ungleichheit in Bezug auf die Gesundheitschancen von
Kindern und Jugendlichen war zu erkennen, dass der soziale Status teilweise gro3e Aus-
wirkungen auf die Gesundheit von Kindern und Jugendlichen hatte. So wurden in einer
Studie brandenburgische Kinder bei der Einschulungsuntersuchung systematisch nach ih-
ren Erkrankungen gefragt und die Diagnosen in Zusammenhang mit dem sozialen Status

analysiert (EllsaRer et al., 2002).

Bei Kindern und Jugendlichen mit einem niedrigen sozialen Status trat eine Vielzahl an
Erkrankungen signifikant h&ufiger auf als bei Kindern und Jugendlichen mit einem hohen
sozialen Status. Beispielsweise waren Sprachstérungen, Beeintrachtigungen der geistigen

Entwicklung, psychosomatische Stérungen, Adipositas und emotionale sowie soziale Sto-
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rungen haufiger vertreten. Lediglich bei Horstdrungen zeigte sich eine homogene Vertei-
lung unabhangig vom sozialen Status. Bei Neurodermitis hingegen waren Kinder und Ju-
gendliche mit einem hohen sozialen Status haufiger betroffen (Ellsaf3er et al., 2002).

Im Kinder- und Jugendreport 2018, beauftragt von der DAK, konnte belegt werden, dass
Kinder und Jugendliche aus landlichen Gegenden deutlich haufiger erkranken als Gleich-
altrige in stadtischen Gegenden. Kinder von Eltern mit einem hohen Bildungsabschluss ver-
ursachen geringere Kosten in der medizinischen Versorgung als Kinder von Eltern mit ei-
nem niedrigen Bildungsabschluss. AuRerdem hat der Bildungsabschluss einen grof3eren
Einfluss auf die Gesundheit von Kindern und Jugendlichen als das aktuelle Einkommen der
Eltern.

Als eine der wichtigsten gesundheitlichen Ressourcen von Kindern und Jugendlichen be-
schreiben Lampert et al. (2008) das ,soziale Kapital“. Demnach reicht allein eine Vermei-
dung von Krankheitsrisiken nicht aus, vielmehr ist eine Starkung der gesundheitlichen Res-
sourcen anzustreben. Wichtige Stichworte sind in diesem Kontext u. a. die soziale Teilhabe,
Einbindung oder Unterstiitzung (Lampert, 2005).

Uberdies wird in kiinftigen Studien auch die diametrale Betrachtung des Themas zu disku-
tieren sein. Hierbei muss die Frage gestellt werden, ob Krankheit auch arm macht. Das
Modell der sozialen Ungleichheit geht davon aus, dass Armut Krankheit begtinstigt. Hierzu
liegen bereits mehrere Forschungsarbeiten vor. Ob und in wie weit durch Krankheit auch
Armut beginstigt wird, ist in weiteren Forschungsarbeiten zu ermitteln. Diese Fragestellung
kann jedoch nicht mit dem Ecomapverfahren erforscht werden, da die Angaben tber finan-
zielle Informationen héaufig der sozialen Erwiinschtheit unterliegen und somit eher mit einem

impliziten Testverfahren angegangen werden sollten.

5.4.8 Methodenkritik

Die Durchfuhrung der quantitativen Studie zeigte, dass es etwas einfacher war die Jugend-
lichen zum Mitmachen zu motivieren als dies bei der qualitativen Studie der Fall war. Dies
ist zum einen auf den vertieften Kontakt zu den Vereinen und Verbanden aufgrund der
qualitativen Studie zurtckzufihren und zum anderen auf die geringere Hemmschwelle,
bzw. den geringen Zeitaufwand. Den Fragebogen konnten die Jugendlichen sowohl online
als auch Gber einen Papierfragebogen ausfillen. Die Bereitschaft der Vereine war hier deut-

lich héher den Link mit dem Fragebogen an die Mitglieder zu verschicken.
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Ebenso wie bei der qualitativen Studie wurden auch hier tberwiegend gesunde Jugendliche
mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen erreicht, welche
bereits in Vereinen oder Verb&nden aktiv waren. Diesem Bias entgegenzuwirken wurden
auch Vereine und Verbande aus dem Sportbereich angesprochen. Auch tber Mund zu
Mund Werbung wurde die Befragung im Freundes- und Bekanntenkreis der Autorin plat-

ziert.

Insbesondere die Rekrutierung der Jugendlichen aus der Kontrollgruppe gestaltete sich
schwierig. Trotz mehrerer Versuche war es nicht moglich die Teilnahme eines kompletten
Jahrgangs oder einer Klasse Uber eine Schule zu ermdglichen. Die Schulen lehnten die
Teilnahme der Schuler aufgrund von datenschutzrechtlichen Bestimmungen ab. Daher er-
folgte die Rekrutierung ebenfalls tber das Internet und zusétzlich Uber Bekannte und

Freunde der Autorin.
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6 Ubergreifende Diskussion

Die zentrale Aufgabe dieser Arbeit ist es, die sozialen Netzwerke von gesunden Geschwis-
tern zu rekonstruieren. Durch die ausfihrliche Literaturrecherche sowie die explorative Stu-
die (Studie 1) wurden unterschiedliche Parameter des sozialen Netzwerks definiert, wobei
die Identifikation der Besonderheiten der sozialen Netzwerke im Fokus stand. Hierzu zahl-
ten die klassischen Netzwerkdimensionen, die Auswirkungen auf soziale Beziehungen, die
allgemeinen Auswirkungen auf die wahrgenommene Lebensqualitat der Jugendlichen, die
Verantwortungsibernahme bei schulischen Angelegenheiten sowie die Ausbildung der so-
Zialen Kompetenz. In der quantitativen Studie (Studie 2) wurden die aufgestellten Hypothe-

sen gepruft.

6.1 Vergleich der Stichproben

Aufgrund der geringen Zahl an vorhandenen Studien tber Jugendliche mit Geschwistern
mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen wurden in Studie 1, durch einen
explorativen Ansatz, leitfadengestitzte Interviews in Kombination mit der Erstellung von
Ecomaps gefuhrt. Aus den Ergebnissen wurden Hypothesen fir die quantitative Studie 2
abgeleitet. Das Studiendesign ist somit hypothesengeleitet. Dabei konnten nicht alle in der
Studie 1 abgeleiteten Hypothesen durch die Studie 2 bestatigt werden. Im Folgenden wer-
den die Griinde dafur untersucht, indem die Stichproben beider Studien verglichen werden.

Abb. 18 zeigt, dass die finf Familien aus der Vorstudie aus vier unterschiedlichen Bundes-
landern kamen. Insgesamt wurde das Vorgehen einer Anfallsstichprobe gewahlt, sodass
keine Quotierung oder Limitation der Teilnehmenden vorgenommen wurde. In der quanti-
tativen Hauptstudie wurden Teilnehmende in ganz Deutschland durch ein Schneeballsys-

tem generiert; auch hier erfolgte kein Ausschluss von teilnehmenden Jugendlichen.
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Abb. 18: Vergleich Stichproben Studie 1 und Studie 2

Bei ndherer Betrachtung zeigt sich, dass die beiden Stichproben tber eine hohe Heteroge-
nitat verfligen, die sich insbesondere in den vorliegenden chronischen Erkrankungen und/o-
der Behinderungen der Geschwister zeigten. Auch wenn die Stichproben der Jugendlichen
mit einem Geschwister mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung zu glei-
chen Teilen in die Berechnung eingingen, zeigte sich, dass die Krankheitsbilder vielseitig
und unterschiedlich waren. Durch die unterschiedlichen Stichproben der beiden Studien
und die vorliegende Varianz in den Krankheitsbildern und Behinderungen waren Abwei-

chungen in den Ergebnissen zu berlicksichtigen.

6.2 Ubergreifende Diskussion der beiden Studien

Zur besseren Ubersichtlichkeit der Diskussion erfolgte die Einteilung der einzelnen Ergeb-
nisse und Themen in ein Diskussionscluster. Begonnen wurde mit dem sozialen Netzwerk
und der sozialen Unterstitzung gefolgt von der Beziehung zwischen den Geschwistern, die
Selbststandigkeit bei schulischen Angelegenheiten und der wahrgenommenen Lebensqua-
litat der Jugendlichen.

6.2.1 Soziales Netzwerk und soziale Unterstiitzung

Ausgehend von der Grundannahme, dass sich die sozialen Netzwerke in Bezug auf die
klassischen Netzwerkdimensionen unterschieden (Hypothese 1), konnte hier ein Unter-
schied in der Auspragung des Umfelds belegt werden. Trotzdem deuteten die Ergebnisse
der quantitativen Studie (Studie 2) anhand von verschiedenen statistischen Tests an, dass

kaum messbare Unterschiede in den Netzwerkdimensionen bestanden. So wurden keine
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Unterschiede in der Anzahl der Personen in der Kernfamilie oder im gesamten sozialen
Netzwerk in der quantitativen Studie beobachtet. Dieses Ergebnis steht im Kontrast zur
qualitativen Vorstudie und daruber hinaus auch zu den Ergebnissen der Literaturrecherche.
So nannten Jugendliche deutlich, dass Freunde nicht mit nach Hause gebracht wirden, um
nicht Uber die Geschwister sprechen zu missen. Ebenso gaben einige Jugendliche an,
dass engere Freundschaften in der Schule kaum besttinden. In der durchgefihrten qualita-
tiven Studie im Rahmen dieser Arbeit wurden ebenfalls deutliche Unterschiede in der Wahr-
nehmung zwischen den gesunden Geschwistern und deren Eltern beschrieben. Insbeson-
dere in der Einschatzung zur Offenheit der Jugendlichen schatzten die Eltern den Umgang
deutlich offener ein als dies die Jugendlichen taten. Auch die Anzahl der Freunde und hel-
fenden Personen wurden von den Eltern haufiger anders eingeschétzt als von den Jugend-

lichen selbst.

In Bezug auf soziale Unterstiitzung betonten die Familien, wie wichtig die soziale Unterstiit-
zung durch das soziale Umfeld sei. Weiterhin waren Aspekte der sozialen Erwiinschtheit
bei der Erstellung der Ecomap in der Vorstudie als auch beim Ausflillen des Fragebogens
zu berlicksichtigen. Deutliche Unterschiede kdnnten jedoch eher in der Intensitat der tat-
sachlichen Beanspruchung der helfenden Personen gelegen haben, was jedoch im Rah-

men der quantitativen Studie nicht erhoben wurde.

Die soziale Unterstiitzung konnte um Haustiere (Hypothese 7, Studie 2) erweitert werden.
Die Haustiere nahmen laut der qualitativen Studie (Studie 1) eine zentrale Rolle bei den
Jugendlichen ein, die mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinde-
rungen in einem Haushalt lebten. Dies wurde sowohl von den Jugendlichen selbst als auch
von den Eltern bestétigt. Zudem hatten alle finf Familien ein Haustier. Dieses Ergebnis
stand diametral zu den Ergebnissen der Studie 1. Hier gaben die Jugendlichen mit gesun-
den Geschwistern an, dass die Haustiere ,enge Vertraute® seien und den Jugendlichen als

positive Unterstlitzung dienten.

6.2.2 Beziehung zwischen den Geschwistern

Die Beziehung zu den Geschwistern wurde bereits in der Literatur betrachtet. So wurde von
Taylor et al. (2008) erarbeitet, dass insbesondere die strukturelle Verbundenheit ausge-
pragt sei. Gestutzt wurden die Erkenntnisse aus der Literatur auch durch die explorative
Studie, in der die Jugendlichen eine sehr enge Beziehung zu den Geschwistern mit chroni-

schen Erkrankungen und/oder Behinderungen angaben. Ein Jugendlicher betonte, dass die

163



Ubergreifende Diskussion

Art der Beziehung zum behinderten Geschwister auf einer anderen Ebene stattfinde und
nicht mit ,normalen“ Beziehungen zu anderen Geschwistern zu vergleichen sei. Diese Aus-
sage spiegelte sich auch in den Einschatzungen der Eltern wider: Sie beschrieben die Be-
ziehung zwischen dem gesunden und dem behinderten Geschwister durchweg als schwa-
cher, da die Kommunikationsfahigkeit vorwiegend bei Geschwistern mit einer Behinderung
eingeschrankt sei und somit keine Gberdurchschnittlich enge Beziehung entstehen kdnne.
Diese Annahme wurde jedoch nur in der qualitativen Studie identifiziert und gab einen deut-
lichen Hinweis auf die Notwendigkeit, nach Krankheitsbildern oder Auspragungen der Be-
hinderungen zu differenzieren, da nicht alle Erkrankungen und Behinderungen zu Ein-

schrankungen der Kommunikationsfahigkeit fiihrten.

Als Ausgangspunkt fir die Beantwortung der Frage, warum die Ergebnisse der quantitati-
ven Befragung (Studie 2) von den Ergebnissen der Vorstudie abwichen, konnten die vier
Dimensionen nach Hackenberg (2008) herangezogen werden. Die Ausfiihrungen der Au-
torin belegten, dass die Besonderheiten der Geschwisterbeziehung unterschiedlich ausge-
pragt waren und somit bei genauerer Betrachtung eventuell kein Gegensatz entstand, son-
dern die Komplexitat des Fragebogens bei der Erfassung nicht ausreichend war. So wurden
die Dimensionen der Geschwisterbeziehung nicht nach der von Hackenberg (2008) entwi-

ckelten Systematik abgefragt.

6.2.3 Umfeld Schule und Freizeitaktivitaten

In der qualitativen Studie wurde deutlich, dass die Jugendlichen mit Geschwister mit einer
chronischen Krankheit und/oder Behinderung die Erwartungshaltung der Eltern in Bezug
auf die schulischen Aktivitaten und die Schulnoten reduziert einschatzten. Die reduzierte
Erwartungshaltung der Eltern von Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Krank-
heiten und/oder Behinderung wurde in der quantitativen Studie bestatigt und somit die
Grundannahme aus der Studie 1 aufgegriffen. Darliber hinaus gaben die Eltern in der qua-
litativen Studie an, dass die Verantwortung fiir die schulischen Leistungen bei den gesun-
den Geschwistern lag, da diese fir sich selbst entscheiden miissten, was sie spater mit
ihrem Leben einmal anfangen wollten. Weiterhin nahmen die Eltern die Verantwortungs-
Ubernahme der Jugendlichen als Entlastung fur sich selbst wahr. Eine Begrindung fir diese
Aussage war in dem von Haberthir definierten Abwehrmechanismus zu finden. Demnach
wollen die Jugendlichen ihren Eltern nicht noch zusétzlich zur Last fallen und tragen daher
u. a. im Bereich der Schule mehr Verantwortung und kiimmern sich selbststandig um ihre

Angelegenheiten. Offensichtlich galt die erhéhte Verantwortungsiibernahme fur die Schule
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nicht fir Hausaufgaben oder das Lernen zuhause. Da hier durch die qualitative Studie be-
legt wurde, dass die Jugendlichen von Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder
Behinderungen ihre Eltern haufiger um Hilfe bei den Hausaufgaben baten als dies Jugend-
liche aus der Kontrollgruppe angaben. Die gesunden Jugendlichen waren somit in einem
Spannungsfeld. Die Eltern unterstitzten die gesunden Jugendlichen zwar bei den Haus-
aufgaben Uberliel3en jedoch im Gegenzug die Verantwortung fur die Schulnoten den Ju-
gendlichen alleine. Bei den Jugendlichen aus der Kontrollgruppe war dies gegensétzlich

ausgepragt.

Bei der Betrachtung des Freizeitverhaltens zeigte sich in der qualitativen Studie, dass die
Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung
tberdurchschnittlich viele Aktivitaten angaben. Nahezu an jedem Tag waren die Jugendli-
chen mit sportlichen Aktivitdten oder dem Musizieren beschéftigt. Dieses Verhalten konnte
zum einen auf die Tatsache zuriickgefiihrt werden, dass die Jugendlichen Abstand von der
heimischen Situation gewinnen wollten oder weniger Freunde und Klassenkameraden ein-
laden zu mussen. Hier hatte ein Teil der Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen
Erkrankungen und/oder Behinderungen angegeben, dass insbesondere durch Lesen die
eigene Lebenswelt verlassen wurde. Auch Musizieren wurde als probates Mittel zur Ver-
breitung von Freude innerhalb der Familie genutzt und von diesen Jugendlichen auch be-

wusst eingesetzt, um positives Feedback zu erhalten (siehe Kapitel 4.3.2.10).

In der quantitativen Studie wurde kein Unterschied in der Haufigkeit der Freizeitaktivitaten
beobachtet. Jedoch zeigte sich, dass die gesunden Jugendlichen den Freizeitaktivitaten
mehr Bedeutung beimalien, je haufiger sie diese austbten. Dieser Effekt konnte bei den
Jugendlichen aus der Kontrollgruppe nicht bestétigt werden. Dieses Spannungsfeld zeigte
auf, das die Auslibung der Freizeitaktivitaten an Bedeutung gewann, wenn die Jugendli-
chen ein Geschwister mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung in der Fa-

milie hatten.

6.2.4 Wahrgenommene Lebensqualitéat der gesunden Jugendlichen

Wahrend der qualitativen Studie gezeigt sich, dass die Jugendlichen h&ufig sagten, dass
sie mit ihrer aktuellen Situation zufrieden seien und sich vor allem wiinschten, dass sich
nichts veréndere, sondern alles weiterhin so bleibt, wie es aktuell sei. Auch bei der gezielten

Frage nach Hilfsangeboten konnten kaum neue Erkenntnisse durch die qualitative Studie
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gewonnen werden. Durch die Messung der wahrgenommenen Lebensqualitéat der Jugend-
lichen unter Einsatz des KIDSCREEN-10 wurde diese Aussage bestétigt. Die Jugendlichen
schatzen ihre wahrgenommene Lebensqualitét ebenso ein, wie die Jugendlichen aus der
Kontrollgruppe. Mit Blick auf die Entwicklungsaufgaben (Havinghurst, 1953) zeigt sich, dass
die Jugendlichen ebenso mit der Bewaltigung der Entwicklungsaufgaben konfrontiert wa-
ren, wie die Jugendlichen aus der Kontrollgruppe. Ein entscheidender Unterschied kdnnte
in den Ressourcen gelegen haben, welche die Jugendlichen zur Bewéltigung der Entwick-
lungsaufgaben zur Verfigung hatten. So galten neben einer guten Bindung zu den Eltern
auch der familiare Zusammenhalt oder eine enge Beziehung zu den Geschwistern als wich-
tige soziale Ressourcen. Eben an diesem Ansatzpunkt gilt es fur die Praxis besonders auf-
merksam zu sein, da insbesondere durch die qualitativen Interviews eine Perspektivlosig-

keit der Jugendlichen angedeutet wurde.

6.2.5 Einzelfallanalyse aus der quantitativen Studie

Zur post hoc Verdeutlichung der unterschiedlichen wahrgenommenen Lebensqualitat der
Jugendlichen soll anhand eines Einzelfallvergleichs dargestellt werden, welche Faktoren
sich ggf. positiv oder auf die wahrgenommene Lebensqualitat der Jugendlichen mit Ge-
schwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen auswirkten. Hierzu wird

im Folgenden eine Einzelfallanalyse dargestellt.

6.2.5.1 Gegenlberstellung von zwei Fallen

Fur die Einzelfallanalyse wurden im bestehenden Datensatz der quantitativen Studie zwei
Jugendliche ausgewahlt, welche den héchsten und den niedrigsten HRQOL aufwiesen. lhre
Antworten im Fragebogen sind in der nachstehenden Tabelle dargestellt, wobei Unter-

schiede in den Antworten farblich hervorgehoben sind (siehe Tab. 74).

Tab. 74: Einzelfallvergleich nach HRQOL (Unterschiede in Gelb gekennzeichnet)

Hochster KIDSCREEN Wert Niedrigster KIDSCREEN Wert
83,81 25,36
Jugendliche A Jugendliche B

Alter 21 21

Geschlecht weiblich weiblich

lebt nicht bei den Eltern, hat eine
lebt bei beiden Eltern, mit Bruder, | Schwester, die nicht mit ihr zusam-
Wohnverhéltnisse Schwestern und Haustier menlebt, Haustier lebt woanders

Anzahl Geschwister 3 (1 Bruder, 2 Schwestern) 1 (Schwester)
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Beschreibung der Ein-

schrankungen des
Geschwisters mit ei-
ner Behinderung

Behinderung (Pelicacus Merzba-
cher, ein seltener Gendefekt kennt
niemand. Schwere Mehrfachbehin-
derung Pflegegrad 5, keine Spra-
che und wortverstandnis, Windeln,
Rollstuhl, Gastrotube im Bauch,

Behinderung (MDC1A mit 3 Jahren
das Lyell-Syndrom bekommen (zu
98%), viele Komplikationen (als al-
lergische Reaktion auf ein Medika-
ment) seit ca. 10 Jahren kiinstlich
beatmet, ernahrt, kann nichts mehr
alleine, zudem Skoliose 100 Grad
oben und 80 Grad unten zudem ca.
4)

Hilflos braucht immer Aufsicht.

Wem von der Behin-
derung erzahit?
Freizeitaktivitaten /
Hobbys

keine Freizeitaktivitaten angege-
ben keine Freizeitaktivitditen angegeben

Umfeld
Was ist dir wichtiger
Wichtigkeit Haustier

Selbststandigkeit
Schule

Wichtigkeit Schulno-
ten fir Eltern

Problemlésung

Alles, was die Schule betrifft, regle | Alles, was die Schule betrifft, regle
ich alleine ich alleine

Wen um Hilfe bitten

Dauer Freundschaft
beste Freunde

Hilfe durch die beiden
besten Freunde

Besuch durch
Wert Empathie
Kernfamilie 5 5
Umfeld
Netzwerk

In diesem Vergleich zeigte sich, dass die unterschiedliche Bewertung der HRQOL durch
unterschiedliche Faktoren beeinflusst werden kann, auch wenn dieser Vergleich keinen An-
spruch auf statistische Signifikanz haben konnte. So konnten doch erste Ansatze zur Ge-
winnung von Informationen genutzt werden, um mehr Informationen Uber die Zielgruppe zu
erhalten.

In Tab. 74 war zu erkennen, dass sich die Angaben Uber Alter (beide 21 Jahre alt), Ge-
schlecht (beide weiblich), Anzahl der Freizeitaktivitaten (keine Freizeitaktivitat angegeben)
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und die Selbststandigkeit in Bezug auf die Schule (beide Jugendliche erledigen alles, was
die Schule betrifft, alleine) nicht unterschieden. Auch handelt es sich bei beiden Jugendli-
chen um Jugendliche, welche mit einem Geschwister mit einer Behinderung in der Familie
lebten. Insgesamt sind die beiden Jugendlichen aufgrund der Gemeinsamkeiten in Bezug
auf Alter, Geschlecht und Ahnlichkeit der Behinderung der Geschwister fiir eine Einzelfall-
analyse, die auf die Herausarbeitung der Einflussfaktoren auf die Gesundheit der Jugend-

liche abzielt, sehr gut geeignet.

6.2.5.2 Diskussion der Einzelfallanalyse

Unterschiede konnten beispielsweise in der Anzahl der Geschwister und den Jugendlichen,
mit denen Uber die Behinderung des Geschwisters gesprochen wurde, identifiziert werden.
So verfugte die Jugendliche mit dem schwéachsten HRQOL (Jungedliche B) nur tber eine
Schwester mit einer Behinderung, wéhrend die Jugendliche mit dem hdchsten HRQOL
(Jungedliche A) noch zwei weitere (gesunde) Geschwister hatte. Wird diese Aussage in
Bezug zu den Ressourcen der Jugendlichen gesetzt, welche bendtigt werden, um die ent-
sprechenden Entwicklungsaufgaben zu bewaltigen, so kann angenommen werden, dass
eine starkere Beziehung zu mehreren Geschwistern die Jugendlichen starkt und zu einer
héheren HRQOL fihrt. Weiterhin lebte die Jugendliche A ebenfalls noch mit den Eltern
zusammen, wahrend die Jugendliche B bereits von zuhause ausgezogen war. Auch die
raumliche Entfernung zur Kernfamilie kénnte somit ein Indiz fir die schwachere HRQOL

sein.

Weithin zeigten die beiden Jugendlichen auch in Bezug auf die Offenheit im Umgang mit
der Behinderung unterschiedlich Verhaltensweisen. So wurde von der Jugendlichen A an-
gegeben, dass sie bloR mit allen Freunden lber die Behinderung sprach, wahrend Jugend-
liche B dartiber hinaus auch mit Klassenkammeraden und anderen Jugendlichen Uber die
Behinderung sprach. Uberdies gab es Unterschiede in der Anzahl der Freunde. Die Ju-
gendliche A gab an, deutlich mehr Freunde zu haben (10 zu 2), wahrend Jugendliche B
eher lose Beziehungen zu Mitschillern und Bekannten benannte. Dies kdnnte bedeuten,
dass Jugendliche A mehr engere Freundschaften mit einer gré3eren Offenheit pflegte, wel-
che sich positiv auf den HRQOL auswirkten als dies ,losere Beziehungen® zu anderen Ju-
gendlichen und Bekannten taten. Bei der Bewertung der Bedeutung von Freundschaften
und Hobbies zeigte sich, dass die Jugendliche A den Hobbies mehr Bedeutung gab als dies
bei der Jugendlichen B zu beobachten war. Diese Einschatzung ist besonders in kombi-

nierter Betrachtung mit der Anzahl der Freunde und der Offenheit erwdhnenswert. So wurde
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die Bedeutung der Freundschaften von der Jugendlichen B héher eingeschatzt, obwohl
weniger enge Freunde im Freundeskreis waren und die Kommunikation deutlich offener
war als bei der Jugendlichen A, welche jedoch den héheren HRQOL erzielte. Die angege-
benen Jahre der Bekanntheit der besten Freunde war zudem deutlich héher als bei der
Jugendlichen B auch dies kann ein Hinweis auf eine starkere Bindung zu den Freunden
sein. Die Bedeutung des Haustiers wurde von der Jugendlichen A starker eingeschéatzt.
Unterschiede in der Anzahl der Freizeitaktivitaten konnten nicht festgestellt werden, da

beide Jugendliche keine Freizeitaktivitaten benannten.

Bei der Betrachtung des Umfelds ,Schule” zeigte sich, dass beide Jugendlichen angaben,
dass die Aufgaben und Themen in Bezug auf die Schule selbststandig erledigt wurden.
Wahrend die Erwartungshaltung der Eltern von der Jugendlichen A schwacher angegeben
wurden als von der Jugendlichen B. Bei Problemen wendet sich Jugendliche A eher an die
Eltern, wahrend Jugendliche B die Probleme eher alleine l6ste. An dieser Stelle gab es
Hinweise, dass die Kombination von hohen Erwartungen und die selbststéandige Lésung
von Problemen zu einem niedrigen HRQOL fiihren kénnten. Eine vertrauensvolle Bezie-
hung zu den Eltern kdnnte also die wahrgenommene Gesundheit von Jugendlichen positiv

beeinflussen.

Bei der Gbergreifenden Hilfe bei Problemen, sind ebenfalls Unterschiede zu erkennen. So
lasst Jugendliche A sich eher von ihrem Freund helfen, wahrend Jugendliche B Uiber pro-
fessionelle Unterstitzung im Netzwerk verfligt. Auch hier lasst sich vermuten, dass vertrau-
ensvolle Beziehungen, hier zu anderen Jugendlichen, sich positiv auf die wahrgenommene

Gesundheit auswirken.

6.2.5.3 ResUmee der Einzelfallanalyse

Die Einzelfallanalyse verdeutlicht, welch hohe Bedeutung die soziale Unterstitzung ein-
nimmt. So zeigte sich, dass bei der Jugendlichen A insgesamt mehr Unterstiitzung vorhan-
den war. Sowohl bei der Problemlésung wurden die Eltern als erste Ansprechpartner ge-
nannt, als auch beim Besuch, wurden deutlich mehr unterschiedliche Freundesgruppen
nach Hause eingeladen. Beim Vergleich der Einschrankungen der Geschwister mit einer
Behinderung zeigte sich bei beiden Einzelfallen, dass die Geschwister mit Behinderung zu
jeder Zeit Aufsicht bendtigten und nicht selbststandig agieren konnten. Die starken Abwei-

chungen in der wahrgenommenen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat waren in diesen
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beiden Fallen somit nicht auf die Grunderkrankung der jeweiligen Geschwister zuriickzu-
fuhren. Weiterhin wurde von beiden Jugendlichen angegeben, dass keine regelméRigen
Freizeitaktivitaten ausgefuhrt wurden.

Ubergreifend lasst sich feststellen, dass die soziale Unterstiitzung insbesondere durch El-
tern aber auch durch Freunde und Bekannte einen hohen Stellenwert einnimmt. Gleichfalls
jedoch erste Hinweise liefert, dass die Sympathie gegeniiber den Geschwistern mit einer
Erkrankung und/oder Behinderung hiervon nicht berthrt wird. Obgleich sich die Beziehung
zwischen den Geschwistern in ihrer Auspragung, laut Hackenberg (2008) dahingegen ver-
anderte, dass beispielsweise die Konflikthaufigkeit abnahm. Es ist ebenfalls festzuhalten,
dass alleine die Quantitat der Akteure des sozialen Umfelds alleine keine Aussagefahigkeit
Uiber die wahrgenommene gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Jugendlichen mit Ge-
schwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen gibt. Vielmehr gibt die
Einzelfallanalyse erste Hinweise, dass die Jugendlichen mit engeren Beziehungen zu
Freunden eine hohere gesundheitsbezogene Lebensqualitat ermoéglicht. Fir zuklnftige
Studien ist sicherlich der Frage nachzugehen, inwieweit sich die Anzahl von weiteren ge-
sunden Geschwistern auf die Lebensqualitat der Jugendlichen auswirkt. In der Einzelfall-
analyse zeigte sich, dass der hhere HRQOL Wert bei der Jugendlichen mit mehreren Ge-
schwistern vorlag. Beim Vergleich mit der quantitativen Studie konnte ein Unterschied zwi-
schen der wahrgenommenen gesundheitlichen Lebensqualitat zur Kontrollgruppe nicht
nachgewiesen werden. Dies lasst zudem die Interpretation zu, dass die HRQOL beispiel-

weise von individuellen Faktoren und Ressourcen der Jugendlichen abhéangt.
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7 Implikationen fur die Praxis

Die Ableitung von Implikationen bzw. Handlungsempfehlungen fur die Praxis stellt einen
wichtigen Bestandteil dieser Arbeit dar. Zum einen war es Ziel dieser Forschungsarbeit,
einen Beitrag zur Grundlagenforschung zum Thema der sozialen Netzwerke zu liefern, und
zum anderen wurde in den qualitativen Interviews (Studie 1) ermittelt, dass es den Jugend-
lichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderung selbst sehr
schwer fallt, eigene Unterstitzungsbedarfe zu formulieren. Vielmehr beschrieben sie, dass
sie keine Unterstiitzung benétigen und sich Uberdies winschten, dass alles bleibt, wie es

ist.

Insbesondere diese Aussage und die schwacher eingeschétzte wahrgenommene Lebens-
qualitat im Vergleich zu den reprasentativen Ergebnissen des KIDSCREEN geben deutli-
che Hinweise darauf, dass ein Unterstitzungsangebot — auch wenn dieser Unterstiitzungs-
bedarf nicht formuliert wurde — die Lebenssituation verbessern kann. Hervorzuheben ist
hierbei, dass die individuelle Situation und die wahrgenommene Belastung begriindet durch
die besondere Familienkonstellation unterschiedliche Handlungsansatze aufzeigen. Durch
die Analyse der sozialen Netzwerke konnte bereits eine Reihe von Ansatzpunkten identifi-

ziert werden, die im Folgenden dargestellt werden.

7.1 Soziales Netzwerk und soziale Unterstlitzung

Die Bestimmung der Netzwerkparameter der gesunden Geschwister zeigte, dass sich de-
ren soziale Netzwerke rein von der Anzahl der Kernfamilie und des gesamten Netzwerks
her nicht von den Netzwerken der Kontrollgruppe unterschieden. Lediglich im Umfeld wurde
ein Unterschied nachgewiesen. Dies bedeutet jedoch nicht, dass die sozialen Netzwerke in
der Qualitat der Beziehungen oder der sozialen Unterstiitzung identisch waren. Diese Aus-
sage wurde durch die festgestellte klinische Relevanz gestarkt. Es ist eher davon auszuge-
hen, dass sich die Qualitat und vor allem der Anspruch an die Netzwerke erheblich unter-

schieden.

Als wichtiges Ziel lasst sich festhalten, dass die soziale Situation und die Gestalt der sozi-
alen Netzwerke von Jugendlichen mit Geschwistern, die an einer chronischen Krankheit
und/oder Behinderung leiden, an Bekanntheit gewinnen. Insbesondere ist es wichtig, An-
kerpunkte (Multiplikatoren) im Netzwerk zu identifizieren, um gezielte Aufmerksamkeit fur

die Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen
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zu schaffen. Als weiteres Ziel ist die Verringerung der ,Schattenkindermentalitat® von Be-
deutung. Zentrale Ankerpunkte sind beispielsweise Arzte, Erzieher, Lehrer, Psychologen,
Sozialpddagogen, Sporttrainer und Freizeitbetreuer, jene Personen, die in ihrem berufli-
chen Alltag oder im Ehrenamt mit den Jugendlichen gemeinsame Zeit verbringen. Insbe-
sondere den Schulérzten kann hier eine Schlusselrolle zugesprochen werden, da alle Kin-

der ihnen vor der Einschulung zur Untersuchung vorgestellt werden.

Neben allgemeinen Informationen Utber die Lebenswelt von Kindern und Jugendlichen mit
Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderung kann auch eine kurze
Checkliste mit wenigen Fragen zur Orientierung und Einschatzung der Situation genutzt
werden. Eine Ecomap oder eine Netzwerkkarte kann erstellt werden, um Hinweise auf die
Lebenswelt und die aktuell wahrgenommene Belastung zu erhalten. Insbesondere durch
das Verfahren der Ecomaps kann verdeutlicht werden, wie die Jugendlichen in ihrem sozi-
alen Netzwerk eingebunden sind. Auffalligkeiten und Besonderheiten kénnen anhand der
kommunikativen Validierung direkt besprochen werden. Die Ecomap gibt dem Schularzt
eine schnelle Ubersicht und zeigt mogliche Ansatzpunkte zur vertiefenden Analyse auf. Der
zeitliche Aufwand fur die Erstellung einer Ecomap belief sich im Rahmen dieser Studie auf
ca. 15-20 Minuten.

Um eine erste Einschatzung der Situation vornehmen zu kdnnen, kann anhand des be-

schriebenen Verfahrens vorgegangen werden: Beispielfragen zur Situationseinschatzung:

e Wie ist das Verhéltnis zwischen Freunden und Familienangehorigen im Netzwerk?

¢ Nimmt der/die Jugendliche besonders haufig an Aktivitaten teil?

e Erhalt der/die Jugendliche Besuch von Freunden oder Mitschiilern zuhause?

e Besteht ein erhohtes Interesse bzw. ein erhdhter Bedarf an Informationen zu The-
men wie Behinderung oder chronischen Erkrankungen im Schulunterricht?

¢ Wird das Geschwisterkind haufig und intensiv in Diskussionen verteidigt?

Durch diese Schliisselfragen ist es mdglich, auf einfache Weise eine hthere Sensibilitat bei

professionellen Kraften zu schaffen, die dann gezielt auf die Situation reagieren kénnen.

Die Ausgangssituation hat ebenfalls verdeutlicht, dass die Jugendlichen in der Regel nicht
von sich aus Hilfe oder Unterstitzung einholten. Die Entwicklung praventiver Unterstut-
zungsangebote ist daher von zentraler Bedeutung, da ein Bedarf nur in seltenen Fallen von

den Jugendlichen aktiv formuliert wurde. Aktuell werden bereits verschiedene Angebote fur
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Geschwister vorgehalten. Die Entwicklung ist jedoch auf einzelne Stadte oder Krankheits-
bilder und/oder Behinderungen begrenzt. Eine ubergreifende Versorgungsdecke ist in
Deutschland noch nicht etabliert. Vielmehr ist es derzeit stark vom Wohnort abhangig, ob
die Jugendlichen von einem praventiven Angebot erfahren und daran teilnehmen kénnen.
Daher ist die Lobbyarbeit fir die Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Krankhei-
ten und/oder Behinderungen weiterhin zu fokussieren. Die Sensibilisierung von Familien
und Professionellen ist hierbei gleichermalen von Bedeutung. Ein wichtiger Ansatzpunkt
stellt die Vernetzung der unterschiedlichen Vereine und Verbande da, um beispielsweise
evaluierte Angebote auch in anderen Stadten zu implementieren. Der Erfahrungsaustausch
wlrde die Entwicklung eines flachendeckenden Systems sicher positiv beeinflussen und
Ressourcen in den einzelnen Vereinen und Verbanden ggf. freigeben, da auf die Erfah-
rungswerte der Community zuriickgegriffen werden kénnte. Der Ausbau der Angebote tragt
ebenso zur Entlastung der Eltern und zur Stressreduktion bei und wirkt sich somit auch

positiv auf die Belastung der gesunden Geschwister aus (Alderfer & Hoges, 2010).

7.2 Gestaltung der Beziehungen von gesunden Geschwistern

Die Gestaltung der sozialen Beziehungen bezog sich in der Analyse schwerpunktmaRig auf
die Beziehung zwischen den gesunden Geschwistern und den Geschwistern mit einer chro-
nischen Erkrankung und/oder Behinderung. Herausgearbeitet wurde, dass die Beziehung
zum Geschwister mit einer Erkrankung und/oder Behinderung den Mustern und Bedingun-
gen der Geschwisterbeziehungen zwischen gesunden Geschwistern widerspricht (Hacken-
berg, 2008; Stalberg, 2004; Taylor et al., 2008).

Von besonderer Bedeutung in dieser Studie war vor allem, welche Erkrankung oder Behin-
derung vorlag. So gestaltete sich beispielsweise die Beziehung zu einem schwerst-mehr-
fach behinderten Bruder anders als zu einer Schwester mit Mukoviszidose. Durch entspre-
chende Aufklarung zum Krankheitsbild oder der vorliegenden Behinderung kénnten die ge-
sunden Geschwister dabei unterstitzt werden, eine Beziehung zu ihrem Bruder oder ihrer
Schwester aufzubauen, die sich positiv auf die Entwicklung und das Wohlbefinden der ge-
sunden Jugendlichen auswirkt. Mehr Informationen Uber die Besonderheiten in der Bezie-
hungsgestaltung, z. B. im Umgang mit Neid oder einer Konkurrenzsituationen mit dem Bru-
der oder der Schwester, kénnen den gesunden Geschwistern helfen, Belastungssituationen

zu reduzieren.
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Einen wichtigen Beitrag zur Beziehungsgestaltung kénnen professionelle Unterstitzer im
Haushalt leisten. Hierzu zahlen beispielsweise Haushaltshilfen oder Pflegedienste. Das Ziel
besteht darin, eine moglichst unbelastete Beziehung zwischen den Geschwistern zu er-
moglichen. Hierbei ist verstarkt darauf zu achten, dass die Jugendlichen mit Geschwistern
mit Erkrankung und/oder Behinderung nicht mehr Betreuungsaufgaben tGbernehmen als
dies auch bei Jugendlichen mit gesunden Geschwistern vorkommen wirde. Insbesondere
die qualitative Studie (Studie 1) zeigte, dass einzelne Jugendliche dies als besonders hohe
Belastung wahrnahmen, wenn sie mit ihren Geschwistern alleine zuhause waren und die
Aufsichtspflicht Ubernahmen. Abgeleitet aus diesen starken Belastungssituationen, ware es
sicherlich hilfreich, wenn die Jugendlichen in ihrer Personlichkeit so gestarkt wirden, dass

sie diese Belastung verringern kdnnten.

Eine weitere Mdglichkeit bestande darin, dass zu dem bestehenden Hilfesystem ein fester
Ansprechpartner (Casemanager) in den Familien integriert werden wirde. Der Casemana-
ger wirde die gesamte Familie betreuen und ware fir alle Familienmitglieder ansprechbar.
Bei entsprechender Schulung der Casemanager wirden die gesunden Geschwister gleich-
ermafien in die Bedarfsanalyse der Familie einbezogen werden und somit auch bei Bedarf
mit professioneller Unterstiitzung versorgt werden. Aktuell wird beispielsweise vom Institut
fir Sozialmedizin in der Padiatrie Augsburg (ISPA) bereits eine Ausbildung zur Fachkraft
fir Geschwister ausgebildet. Diesem Beispiel konnten weitere Implikationen folgen. Die
Ausbildung ermdglicht dariiber hinaus auch, dass die Frage nach der Lebenssituation der
Geschwister immer haufiger gestellt wird und die Fachkrafte fir Geschwister dariber hin-
aus als Multiplikatoren fungieren kénnten. Daher ist ebenfalls zu Uberlegen, wie diese Fach-

krafte gezielt in multiprofessionelle Teams eingegliedert werden kdnnen.

Als zuséatzliche Unterstiitzung kénnte sich beispielsweise auch an den ehrenamtlichen Fa-
milienbegleitern aus dem Kinderhospizbereich orientiert werden. Hier besteht aktuell be-
reits die Moglichkeit, dass ehrenamtliche Familienbegleiter die Familien unterstiitzen.
Durch die Implikation dieses Modells kénnten gesunde Jugendliche mit Geschwistern mit
einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung individuelle Hilfe und Unterstiitzung
bei Alltagsaufgaben erhalten. Beispielsweise kénnten die Familienbegleiter die gesunden
Geschwister zu Treffen mit anderen Geschwistern fahren und ihnen so einen Austausch
mit anderen Jugendlichen ermdglichen, welche ebenfalls mit Geschwister mit einer chroni-

schen Erkrankung und/oder Behinderung in der Familie leben.
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Eine weitere Mdglichkeit zur niedrigschwelligen Unterstiitzung der gesunden Geschwister
ist im Ausbau des Peer2Me (Peer Mentoring fir junge Erwachsene mit Krebs) Ansatzes
der Universitat Leipzig zu sehen. Das Projekt setzt sich zum Ziel junge Krebspatienten zwi-
schen 18 und 39 durch einen Mentor zu begleiten, welcher selbst bereits eine Krebserkran-
kung durchlebte und zudem an einer gesonderten Schulung teilnahm (Abteilung fur Medi-
zinische Psychologie und Medizinische Soziologie, 2019). Dieses Konzept kdnnte auf die
Begleitung von Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder
Behinderung ausgeweitet werden. Hier wirden gezielt erwachsene Geschwister zu Unter-
stitzern ausgebildet, um den Jugendlichen mit einem Geschwister mit einer chronischen
Erkrankung und/oder Behinderung zur Seite zu stehen. Geférdert wird hier im Besonderen
die Unterstitzung durch Peers, welche in einer ahnlichen Lebenssituation aufgewachsen

sind und die Jugendlichen mit der eigenen Erfahrung unterstiitzen kénnen.

7.3 Verantwortungsibernahme bei schulischen Angelegenheiten

Insgesamt stellt sich das Themenfeld ,Schule” differenziert dar. Zum einen werden die El-
tern von den gesunden Geschwistern sehr haufig bei der Unterstiitzung von Hausaufgaben
und dem Lernen angefordert oder angefragt; zum anderen beschrieben die Jugendlichen,
dass die Erwartungshaltung der Eltern insbesondere in Bezug auf die gesamten schuli-
schen Leistungen reduziert waren. Andererseits wurde beobachtet, dass die Eltern durch
die hohe Belastung weniger Kapazitaten fur die schulische Bildung oder die zukiinftige be-
rufliche Orientierung der Jugendlichen zur Verfigung hatten und somit vermehrt Verant-

wortung an die gesunden Jugendlichen Ubertrugen.

Ein Ansatzpunkt wére sicherlich die Bewusstseinsschaffung bei den Eltern, sodass die
schulischen Angelegenheiten nicht mehr so stark von den gesunden Geschwistern Uber-
nommen werden mussten. Weiterflihrend gaben die Eltern an, dass es fir sie eine Entlas-
tung bedeutet, wenn sich die Jugendlichen selbst um schulische Angelegenheiten kiimmer-
ten. Ein Ansatzpunkt ware somit auch, die Eltern an anderer Stelle zu entlasten, damit Ka-
pazitaten fur die schulischen Angelegenheiten der gesunden Jugendlichen mit Geschwis-
tern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen entstehen konnten. Beispiels-
weise kdnnte eine Haushaltshilfe Uber ein Stundenkontingent fir Geschwisteraufgaben ver-
fugen, das die Eltern dann einsetzen konnten. Weiterhin konnten beispielsweise Lehrer o-
der Schulsozialarbeiter unterstiitzend tatig werden. Gezielte Ansprache und Unterstlitzung

bei der Planung der schulischen Laufbahn wiirde die gesunden Geschwister unterstiitzen
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und ihnen eine Orientierung geben, welche Mdglichkeiten mit der eigenen schulischen Lauf-
bahn bestehen. Ein weiterer Ansatzpunkt wéare in der Sensibilisierung der Eltern fur dieses
Thema zu sehen; auch hier kénnten die Lehrer und Schulsozialarbeiter einen Beitrag leis-
ten. Insgesamt stellt die Sensibilisierung der Lehrkrafte aber auch anderer Unterstitzer eine
zentrale Aufgabe dar, welche sicherlich nur auf Ubergeordneter politischer Ebene geschaf-
fen werden kann. Eine Mdglichkeit wirde darin bestehen, die Ausbildung der Lehrer um die
Thematik der gesunden Geschwister mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung
und/oder Behinderung zu erweitern. Somit kénnte die Sensibilitdt der Lehrkréafte bereits im

Studium geschaffen werden.

Zusatzlich kann die Analyse der Schularzte auch den Lehrkraften zur Verfligung gestellt
werden, sodass diese zusatzlichen Informationen tber ihre Schiler erhalten und so in der
Lage sind auf spezifische Situationen in der Klasse professionell zu reagieren. Sollte eine
Kooperation mit den Schularzten nicht mdglich sein, so ware es empfehlenswert, dass die
Lehrkréafte vor Beginn der Schulzeit einmalig einen Fragebogen an die Jugendlichen ver-
schicken mit der Bitte die unterschiedlichen Fragen auszuftillen. Die Anzahl der Geschwis-
ter und ggf. Erkrankungen oder Behinderungen kénnten so erfragt werden aber auch Infor-
mationen Uber die Familiensituation, wie beispielsweise eine Scheidung der Eltern. Die
Lehrkréafte hatten so die Moéglichkeit den Lehrplan auf sensible Themen hin zu prifen und
diese Themen vorher mit den Jugendlichen absprechen zu kénnen. Schuleingangsgespra-
che oder jahrliche Gesprache mit den Schillern wirden die Jugendlichen sicherlich zusatz-
lich unterstiitzen. Ggf. empfiehlt es sich den Lehrkréaften hier einen Schulsozialarbeiter zur
Verfiigung zu stellen, um den familiaren Hintergrund der Schiler auffangen zu kénnen und

bei Bedarf auch auf Mobbing eingehen zu kdnnen.

Auch wiirden die vorliegenden Informationen den Lehrkraften ermdglichen, der Klassenge-
meinschaft altersgerechte Informationen Uber Erkrankungen und Behinderungen zur Ver-
figung zu stellen. Durch diese altersgerechten Informationen kénnten Hemmschwellen bei
den Mitschilern abgebaut werden und den gesunden Geschwistern helfen, dass sie selbst
noch mehr beféhigt werden, auch in anderen Kontexten die Erkrankung und/oder Behinde-
rung des eigenen Geschwisters zu erlautern. Eine weitere Moglichkeit wirde darin beste-
hen, dass gezielt Literatur in den Bucherkanon der Schule aufgenommen wird. Diese Infor-
mationen tragen sicherlich dazu bei, dass die Tabuisierung abgebaut werden kann. Beson-
ders die Einzelfallanalyse gab Hinweise, dass die Offenheit Uber die Erkrankung und die
Anzahl der Freunde, mit denen Uber die Situation und die Geflhle gesprochen werden

kann, zu einer hoheren HRQOL beitrugen.
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Weiterfiihrend stellt auch der Ansatz der Intergenerativitat eine magliche Unterstiitzung und
Entlastung der Familien dar. Beispielsweise konnte durch die Verknipfung von alteren
Menschen und gesunden Geschwistern eine werthaltige und unterstitzende Beziehung
entstehen. Die alteren Menschen kénnten den Jugendlichen bei schulischen Angelegen-
heiten wie beispielsweise den Hausaufgaben helfen, aber auch bei der Planung der schu-
lischen Laufbahn und der Wahl eines Berufs.

7.4 Freizeitgestaltung der Geschwister

Die Freizeitgestaltung bietet nicht nur die Méglichkeit zur sportlichen Betéatigung, sondern
auch, sich zeitweise aus dem familidren Alltag zurtickzuziehen und die eigenen Probleme
hinter sich zu lassen. Ein deutlicher Mehrwert fur die Entwicklung und die Gesundheit der
Jugendlichen ist dann gegeben, wenn durch die Freizeitgestaltung Anknipfungspunkte far
tiefgreifende Freundschaften geschaffen werden kdnnen. Die Komplexitéat liegt jedoch da-
rin, dass es den Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder
Behinderungen ermdoglicht werden muss, sich abzulenken und kérperlich auszupowern.
Freizeitaktivitaten konnen dariber hinaus als Basis fir eine offene Kommunikation zu an-

deren Jugendlichen genutzt werden.

Neben den klassischen Sportvereinen kommt insbesondere den unterstiitzenden Vereinen,
die bestimmte Interessen vertreten, eine wichtige Rolle zu. Durch den engen Kontakt zu
den Kindern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung und deren Eltern
kann bei diesen Vereinen ein direktes Bewusstsein fir die Situation der gesunden Ge-
schwister geschaffen werden. Aktuell sind die Vereine und Interessensverbande stark auf
die Erkrankung und/oder Behinderung fokussiert. Bei der Betrachtung des gesamten Sys-
tems der Familie wird deutlich, wie sensibel die einzelnen Personen auf Verénderungen
und Reize reagieren. Eine Erweiterung des Blickwinkels von Vereinen und Verbanden
wirde sicherlich einen positiven Einfluss auf die gesunden Geschwister und somit ebenfalls
auf das gesamte Familiensystem haben. Eine Mdglichkeit kdnnte darin bestehen, den Kon-
takt zu anderen Vereinen und Verbanden auszubauen, um tbergreifende Angebote fir Ju-
gendliche mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung an-
zubieten. Hier wirden sich Kooperationen mit Geschwisterverbanden anbieten, um das An-

gebot zu erweitern und die neue Zielgruppe zu integrieren.
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Ebenfalls profitieren wirden die Interessensverbande, wenn die Geschwisterverbande ihr
Netzwerk ausbauen und ebenfalls auf die Verbande zugehen. Die Schaffung einer bundes-
weiten Versorgungsstruktur und mehrerer Kompetenzzentren kénnte einen wertvollen Bei-
trag zur Versorgung mit unterschiedlichen Hilfsangeboten leisten, auch wenn die aktuelle
Situation und Struktur noch deutlich von diesem Ziel entfernt ist.

7.5 Wahrnehmung der Gesundheit

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Jugendlichen mit Geschwistern mit chroni-
schen Krankheiten und/oder Behinderung steht im Zentrum der Betrachtung und wird Gber-
dies als Verbindung zwischen den einzelnen Netzwerkparametern gesehen. Eine konkrete
Maflnahme, um die wahrgenommene gesundheitsbezogene Lebensqualitat zu steigern,
scheint somit unmoglich. Vielmehr sind unterschiedliche MaRnahmen zu entwickeln, insbe-
sondere praventive Angebote zur Gesundheitsférderung fir die Jugendlichen, um Belas-
tungssituationen zu minimieren. Konkrete praventive Programme wie der Geschwisterclub
oder SUSI sollten daher weiter ausgerollt und fiir jeden Jugendlichen, unabhéangig vom

Wohnort und den sprachlichen Fahigkeiten, bereitgestellt werden.

So zeigt sich beispielsweise, dass ein Erweiterungspunkt fur das SUSI-Angebot starker auf
die Verringerung der Belastung der Jugendlichen innerhalb der familiaren Beziehungsstruk-
turen abzielen kdnnte. Als zentraler Punkt wurde hier die Belastung der Eltern identifiziert.
Je nach Belastungsgrad der Eltern steigt auch die Belastung des gesamten familiaren Sys-
tems. Auch wenn diese Erweiterung in einem ersten Schritt auf die Eltern fokussiert, kdnnen
die Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderun-

gen maldgeblich davon profitieren.

Wichtig bei der Aufklarung und Unterstlitzung ware es auch, ein Ungleichgewicht in der
Verantwortungsiibernahme der Jugendlichen zu minimieren oder komplett zu vermeiden.
Eine solche Schieflage wirkt sich sowohl negativ auf die Beziehung zwischen den Ge-
schwistern als auch auf die Gesundheit der gesunden Geschwister aus. Konkret bedeutet
dies, dass die Betreuungsaufgaben der gesunden Jugendlichen nur so weit reichen, wie
sich die Jugendlichen dies selbst zutrauen. Hier bendtigen sie vor allem Schutz und Rick-
halt, um anzeigen zu kénnen, wenn eine Uberlastung eintritt. Gerade professionelle Krafte,

die im Hilfesystem der Familien eingebunden sind, kénnen hier unterstitzend tatig sein.
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8 Implikationen fir die Forschung

Aufgabe der Implikationen fiir die Forschung ist es, einen Mehrwert fiir die Erforschung der
sozialen Netzwerke von Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderung zu liefern. Im Folgenden wird die eingesetzte Methodik kritisch be-
trachtet und mogliche weitere Forschungsaktivitéten identifiziert.

8.1 Soziales Netzwerk und soziale Unterstitzung

Im Fokus dieser Forschungsarbeit standen die Messung und Analyse der egozentrierten
Netzwerke. Anhand dieser Analyse wurden wichtige Hinweise auf die vier Netzwerkpara-
meter GréRe und Umfang, Symmetrie, Homogenitat und die Dichte gegeben. Dabei wurde
jedoch deutlich, dass sich die sozialen Netzwerke der gesunden Geschwister von den Ju-
gendlichen mit gesunden Geschwistern im Umfeld unterschieden. Ausschlaggebend fur
dieses Ergebnis waren die Dyaden; diese beziehen sich auf die Beziehungen aus Sicht des
Egos, in diesem Fall auf die Angaben, welche die Jugendlichen mit Geschwistern mit chro-
nischen Erkrankungen und/oder Behinderungen und die Jugendlichen aus der Kontroll-
gruppe machten. Als nachster Schritt stellt die Messung und Analyse von Triaden eine zu-
satzliche Option dar. Hierbei wiirden tber die Beziehungen zwischen dem Ego und dem
Alteri auch die Beziehungen der unterschiedlichen Alteri zueinander in die Analyse einbe-
zogen werden. Auch die Analyse der Beziehungen aus Sicht der einzelnen Alteri konnte
sicherlich einen deutlichen Mehrwert liefern. Beide Vorgehensweisen bedeuten jedoch ei-
nen deutlich groReren Aufwand in der Erhebung, da — &hnlich wie in einer kompletten Netz-
werkanalyse — alle Personen befragt werden mussten. Méglich waren dadurch aber ein
hoherer Grad der Differenzierung und eine kommunikative Validierung der Beziehungen

durch die einzelnen Personen.

Die Messung von sozialer Unterstiitzung erfolgte in dieser Forschungsarbeit ebenfalls in
Anlehnung an die Netzwerkdimensionen. Dabei wurden unterschiedliche Unterstiitzungs-
formen erkennbar. Fir weitere Analysen bietet es sich an, die Definition und Form der so-
zialen Unterstutzung differenzierter abzufragen, um mehr Detailinformationen zu ermitteln
und die Wahrnehmungen und Einschéatzungen zwischen den Jugendlichen mit Geschwis-
tern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen und den Jugendlichen der

Kontrollgruppe abzugleichen.
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8.2 Gestaltung der Beziehungen

Ein Bestandteil des Fragebogens bezog sich auf die Messung der Anzahl von Personen im
sozialen Umfeld. Die Auswertung ergab, dass die Abgrenzung zwischen Freunden, Be-
kannten und Mitschulern nicht trennscharf genug war. So gaben einige Jugendliche an, 500
Mitschiler zu haben. Fur die Auswertung wurde daher nachtréglich eine Obergrenze ge-
setzt, damit die Aussagen auf ein vergleichbares Niveau gebracht werden konnten. Fur
weitere Forschungsarbeiten empfiehlt sich daher eine genauere Definition der Begriffe

Freunde, Mitschiler und Bekannte.

Bei der Messung der Intensitat der Beziehung zwischen den Geschwistern wurde auf den
SIB Questionary von Volling und Blandon (2005) zurtickgegriffen. Aufgrund der Fragestel-
lung wurden in den Fragen 22 und 23 nur auf die Empathie gegentiber dem Geschwister
fokussiert. Fir weitere Forschungsvorhaben ist eine vertiefte Analyse der Beziehung zwi-
schen den Geschwistern anhand unterschiedlicher Dimensionen wiinschenswert. Aufgrund
des enormen Einflusses der Grunderkrankung und/oder Behinderung auf die gesunden Ge-
schwister, wird eine umfangreichere Stichprobe mit der Moglichkeit, nach Krankheitshildern

und unterschiedlichen Behinderungen zu differenzieren, empfohlen.

In weiteren Forschungsarbeiten sollte auch die Eltern-Kind-Beziehung analysiert werden.
Eine differenzierte Abfrage der freundschaftlichen Beziehungen — insbesondere hinsichtlich
ihrer Intensitat — ist ebenfalls wiinschenswert und wirde die Rekonstruktion der sozialen
Netzwerke erweitern. Auch lieBen sich weitere Faktoren in die Analyse der Haufigkeit und
Intensitat der freundschaftlichen Beziehungen einbeziehen. So kdnnte beispielsweise die
Beschaffenheit des Wohnorts (I&ndliche, diinn besiedelte Region vs. Grol3stadt) einen Ein-
fluss darauf haben, wie einfach Freundschaften geschlossen werden kdénnen, die eine Un-

terstiitzung darstellen kénnen.

In Bezug auf die Offenheit und die Problemlésekompetenz empfiehlt es sich, in weiteren
Befragungen auch eine Abstufung bzw. eine Skala anzubieten. So kénnten differenzierte
Aussagen gewonnen werden. Die Offenheit wurde in der vorliegenden Arbeit Uber die
Reichweite der besten Freunde definiert. In weiteren Forschungsarbeiten kénnte diese
auch auf andere Freunde und Mitschiler ausgeweitet werden, um das Ausmalf3 des sozia-
len Ruckzugs der Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder
Behinderungen differenzierter abzuschéatzen und Aussagen dariber zu treffen, gegeniber

welchen Personengruppen der soziale Riickzug erfolgt.
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Als weiterfihrender Ansatz ist die Thematik der Offenheit in Bezug auf das Alter zu prifen.
Den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit zufolge sind eher jingere Jugendliche (10-14
Jahre) mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen offener
im Umgang damit als &ltere Jugendliche. Uber das Alter als Einflussgrund hinweg gilt es
auch in vertieften Studien zu analysieren, warum die Jugendlichen mit ihren besten Freun-
den, die sie Uber 66 Prozent der eigenen Lebenszeit kennen, nicht mehr tber die Erkran-
kung und/oder Behinderung sprechen. Was sind hier die Beweggriinde der Jugendlichen?
Sind die Ergebnisse in anderen Studien reproduzierbar? Auch stellt sich die Frage, inwie-

weit die Schwere der Erkrankung und/oder Behinderung eine Rolle bei der Offenheit spielt.

Ein bislang unbearbeitetes Forschungsfeld ist der Austausch zwischen den Jugendlichen,
die eine professionelle Unterstiitzung durch eine Gruppe erhalten. Dabei sollte es nicht da-
rum gehen, welche Wirkung die Angebote auf die Jugendlichen konkret hat, sondern wie
sich die praventiven GesundheitsmafRhahmen auf die Struktur der sozialen Netzwerke aus-
wirken. Verandert sich durch die Inanspruchnahme der professionellen Unterstiitzung das

soziale Netzwerk?

8.3 Verantwortungsibernahme bei schulischen Angelegenheiten

Die Schule stellt einen zentralen Ansatzpunkt flr die Gestalt der sozialen Netzwerke der
Jugendlichen dar. In dieser Studie wurde im Rahmen der Grundlagenforschung ein erster
Aufschlag zur Untersuchung der Verantwortungstibernahme von Jugendlichen mit Ge-
schwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderung gemacht. Die Aufgaben-
Uibernahme wird jedoch deutlich komplexer sein als dies in dieser Studie betrachtet werden
konnte. In weiterfihrenden Forschungsarbeiten sollte daher Uber die Hausaufgaben und
das Lernen hinaus geforscht werden. Weiterhin ist zu untersuchen, ob das Ergebnis in Be-
zug auf die Verantwortungsubernahme der Schultatigkeiten im Allgemeinen auch in ande-
ren Studien bestatigt werden kann. Ein weiterer Ansatzpunkt besteht in der Fokussierung
der unterschiedlichen Beziehungen. Beispielsweise ware es aufschlussreich, die Beziehun-
gen zu den Mitschilern zu erheben und zu analysieren. Gestalten sich die Beziehungen
zwischen den gesunden Geschwistern und den anderen Mitschillern ebenso wie die Bezie-
hungen von Jugendlichen mit gesunden Geschwistern oder zwischen Einzelkindern zu ih-

ren Mitschilern?
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8.4 Freizeitgestaltung der Geschwister

Die Analyse der Freizeitgestaltung mit der entsprechenden Auswirkung auf die Gesundheit
der Jugendlichen mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderung
stellt ein Novum in der Forschung dar. Bislang wurde zwar uiber die Ubernahme von Haus-
halts- und Betreuungsaufgaben geforscht. Welche Auswirkungen die Freizeitaktivitaten
(wie Sport, Musizieren und Freunde treffen) konkret auf die Gesundheit der gesunden Ge-
schwister haben, ist nur unzureichend bekannt. Die Annahme, dass die Freizeitaktivitaten
an Bedeutung gewinnen, je haufiger sie ausgetbt werden, stellt nur einen kleinen Teil des
gesamten Spektrums dar, das in weiteren Forschungsarbeiten zu vertiefen ist. So wére
beispielsweise zu untersuchen, inwiefern sich Freizeitaktivitdten mit mehreren Teilnehmern
(Mannschaftssport, Orchester oder Ahnliches) von Einzelaktivitaten (Joggen, Klavierunter-
richt oder Ahnliches) hinsichtlich ihrer Auswirkung auf das soziale Netzwerk von Jugendli-
chen unterscheiden.

8.5 Wahrnehmung der Gesundheit

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Jugendlichen mit Geschwistern mit chroni-
schen Erkrankungen und/oder Behinderungen zeigt sich in der gesamten Forschungsarbeit
als das Ergebnis unterschiedlicher Detailthemen. In weiteren Forschungsarbeiten ware her-
auszuarbeiten, wie sich die einzelnen Aspekte auswirken. Sind die gesunden Geschwister
eher betroffen, weil sie nicht mit ihren besten Freunden Uber die Erkrankung oder Behinde-
rung sprechen kénnen, oder geht es ihnen gesundheitlich schlechter, weil sie nicht mit ihren
besten Freunden reden, oder miisste es ihnen gesundheitlich besser gehen, wenn sie mit
den besten Freunden darlber sprechen kénnten? Diese Aufschlisselung verdeutlicht

exemplarisch die Notwendigkeit weiterer Forschungsarbeiten.

Aufgrund der angestrebten Fragebogenldnge wurde in dieser Arbeit auf die verkirzte Vari-
ante, den KIDSCREEN-10, zurtickgegriffen. Daher ware zu priifen, ob die gesundheitsbhe-
zogene Lebensqualitat in einer erweiterten Form tber den KIDSCREEN-27 oder ein ande-
res Erhebungsinstrument erhoben werden kann. Das Ziel ware es, aussagekraftige Ergeb-
nisse uUber die Ursachen und Implikationen fir Unterschiede in den Gesundheitszustanden

zu erhalten.
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9 Fazit

Familien mit Kindern, die an einer chronischen Krankheit und/oder Behinderung leiden,
standen bereits in der Vergangenheit im Fokus verschiedenster Forschungen. Die gesun-
den Geschwister wurden hingegen nur selten in den Blick genommen. Dartuber hinaus wur-
den in den wenigen vorhandenen Arbeiten nur einzelne Aspekte untersucht, aber keine
ganzheitliche Betrachtung vorgenommen. Beispielsweise hat Troster (2000) die Uber-
nahme von zuséatzlichen Haushaltsaufgaben analysiert, wenn Geschwister mit einer Behin-
derung oder einer chronischen Erkrankung in der Familie lebten. Das Ergebnis war, dass
die Jugendlichen zwar mehr Haushaltsaufgaben tbernahmen, dies sich jedoch nicht nega-
tiv auf ihre Entwicklung ausgewirkte. Andere Autoren (Maus, 2017) erforschten die Auswir-
kungen auf Jugendliche, die mit einem Geschwister mit Autismus in einer Familie lebten.
Hierbei ergab sich, dass die gesunden Geschwister ein deutlich héheres Risiko hatten, an
einer Depression zu erkranken als dies bei Kindern und Jugendlichen mit gesunden Ge-
schwistern ermittelt wurde. Diese beiden Beispiele aus der Literatur verdeutlichen exemp-
larisch, wie unterschiedlich und zum Teil auf einzelne Krankheitsbilder oder Aspekte limitiert
die Forschungsdesigns, aber auch die Forschungsergebnisse in bisherigen Arbeiten aus-
gepragt waren.

Aufgrund dieser Ausgangslage wurde deutlich, dass die wahrgenommene Lebensqualitat
in Bezug auf die Gesundheit fir die gesunden Jugendlichen mit Geschwistern mit einer
chronischen Krankheit und/oder Behinderung derzeitig nicht beantwortet werden konnten.
Die Wirkung des sozialen Netzwerkes und die daraus resultierende soziale Unterstiitzung
sind bislang nahezu unerforscht gewesen. Jede einzelne soziale Beziehung zu einer Per-
son oder Aktivitat hat Auswirkungen auf die wahrgenommene Lebensqualitat der gesunden
Geschwister. Daher war es das Ziel dieser Arbeit, die sozialen Netzwerke der Jugendlichen
mit Geschwistern mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen zu rekonstruie-

ren.

Um dieses Ziel zu erreichen, wurden zunachst in einer explorativen qualitativen Studie die
Besonderheiten und die beschreibenden Faktoren der sozialen Netzwerke herausgearbei-
tet. Durch die offene Vorgehensweise und den direkten Kontakt zu den gesunden Jugend-
lichen und auch zu den Eltern wurden zentrale Punkte fur die sozialen Netzwerke und die
soziale Unterstitzung der Jugendlichen herausgearbeitet. Insgesamt wurden flnf Familien
befragt. Als zentrales Ergebnis dieser Studie wurden unter Beriicksichtigung vorliegender
Theorien und Literatur acht Hypothesen lber die Besonderheiten der Lebenssituation her-

ausgearbeitet.
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Diese Hypothesen wurden mittels einer quantitativen Studie Gberprift. Hierbei beantworte-
ten knapp 200 Jugendliche in ganz Deutschland ber eine Online- oder Paper-Pencil Be-
fragung Fragen zu ihrer Lebenswelt.

Die in der vorliegenden Arbeit befragten Jugendlichen mit Geschwister mit chronischen Er-
krankungen und/oder Behinderungen gaben keinen einheitlichen Unterstitzungsbedarf an,
sondern zeigten recht heterogene Anforderungen auf. Diese Aussage bestatigte die For-
schungsergebnisse von Kusch (2011) sowie aufbauend Kowalewski et al. (2014), denen
zufolge ca. 70 Prozent der Jugendlichen nur eine geringe Belastung und nur 10 Prozent
eine hohe Belastung durch die familidre Situation angaben. Jedoch ist es wichtig, vertiefte
Informationen mit den Jugendlichen gemeinsam zu generieren. So konnten beispielsweise
Besonderheiten der sozialen Netzwerke der gesunden Geschwister in Bezug auf die Frei-
zeitaktivitaten herausgearbeitet werden. Demnach hatten die Freizeitaktivitaten fir die Ju-
gendlichen mit einem Geschwister mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinde-

rung eine hohere Bedeutung als fur Jugendliche der Kontrollgruppe.

Weiterhin wurde in Bezug auf die Verantwortungsiibernahme bei schulischen Angelegen-
heiten herausgearbeitet, dass insbesondere Jugendliche mit Geschwistern mit einer chro-
nischen Krankheit und/oder Behinderung ihre Eltern besonders haufig um Hilfe bei den
Hausaufgaben und beim Lernen baten. Im Gegensatz dazu wurde die Verantwortungstiber-
nahme fir die Schulnoten von den Jugendlichen deutlich hdher eingeschatzt als von Ju-
gendlichen mit gesunden Geschwistern. Dabei schatzten Jugendliche der Kontrollgruppe
die Bedeutung der Schulnoten héher ein als die gesunden Geschwister aus der Experimen-
talgruppe. Dieses Ergebnis stellt einen Widerspruch zu vorangegangenen Studien (Tros-
ter,1999; Winkelheide & Knees; 2003) dar, da hierin ermittelt wurde, dass die Jugendlichen

eher einem hohen Leistungsdruck durch die Eltern ausgesetzt waren.

Ein weiterer Fokus der Untersuchung lag auf der Beziehung zwischen den Geschwistern.
Hier zeigte sich in der qualitativen Studie, dass die gesunden Geschwister eine engere
Beziehung zu ihren Geschwistern mit einer Erkrankung und/oder Behinderung angaben als
dies von den Eltern eingeschatzt wurde. Die quantitativen Ergebnisse bestétigten diese
Aussage beim Vergleich mit einer Kontrollgruppe jedoch nicht. Insbesondere die Tatsache,
dass sich die Einschatzungen der Eltern von den gesunden Jugendlichen unterschieden,
macht deutlich, dass es erforderlich ist, die gesunden Jugendlichen direkt zu befragen und
nicht das Elternurteil einzuholen. Die vorliegende Studie hat jedoch aufgezeigt, dass die

Erreichbarkeit der Jugendlichen und dartiber hinaus auch deren Teilnahmebereitschaft
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nicht hoch ausgepragt waren. Dieser Umstand ist zum einen dem rudimentaren Hilfesystem
fur Jugendliche mit Geschwistern mit chronischen Krankheiten und/oder Behinderungen
zuzuschreiben, die die Identifikation und Erreichbarkeit der Experimentalsgruppe er-

schwerte, und zum anderen der starken Belastung der gesamten Familie.

Bei der Betrachtung der wahrgenommen gesundheitlichen Lebensqualitat zeigte sich, dass
die Jugendlichen der Studie ihre Lebensqualitat genauso einschétzen, wie dies die Jugend-
lichen der Kontrollgruppe taten. Ein durchaus positives Signal, da dies erste Hinweise auf
den Umgang mit Belastungen und Stresssituationen gibt. Dieses Ergebnis ist u.a. de-
ckungsgleich mit den Annahmen von Stainton und Besser (1998) sowie Tunt und Haustings
(2002). Auch diese Autoren schlussfolgerten, dass durchaus positive Effekte in der Ent-

wicklung der gesamten Familie zu beobachten waren.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass diese Arbeit einen wertvollen Beitrag zur Ge-
stalt der sozialen Netzwerke von Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Er-
krankung und/oder Behinderung leistet. Die notwenige Betrachtung der sozialen Netzwerke
von den Jugendlichen mit Geschwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behin-
derung brachte gewinnbringende Erkenntnisse, um die Lebenssituation der Zielgruppe zu
verbessern. So zeigte die Arbeit beispielsweise auf, das die Erwartungshaltung der Eltern,
in Bezug auf die Schulnoten, gegenuber den Geschwistern der Zielgruppe deutlich niedri-
ger war als bei den Jugendlichen der Kontrollgruppe. Dieses Ergebnis verdeutlicht das
Spannungsfeld der Zielgruppe. Andererseits wurden die Eltern haufiger bei der Lésung von

Problemen herangezogen.

Zukunftig besteht eine zentrale Aufgabe der weiteren Forschung, aber auch der Praxis da-
rin, die Geschwister haufiger in den Mittelpunkt der Aufmerksamkeit zu stellen. Ferner soll-
ten ihnen von praventiven Hilfsangeboten bis hin zu therapeutischen MalRnahmen ein brei-
tes Spektrum an Angeboten zur Verfligung gestellt werden. Dabei wird es auch weiterhin
eine besondere Herausforderung sein, die Identifikation der Jugendlichen mit Geschwister
mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung sicherzustellen und deren Fami-
lien fir Bedirfnisse des gesunden Kindes bzw. Jugendlichen zu sensibilisieren und den
Fokus in der Familie von den Kindern oder Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen auf deren Geschwister zu erweitern. Lehrkréfte, Sozialarbeiter,
Psychologen und (Kinder-) Arzte kénnen hier gezielt durch Sensibilisierung eine erhohte
Aufmerksamkeit generieren und weitere unterstiitzende Angebote bei den Familien platzie-

ren.
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Diese Arbeit verdeutlicht insbesondere den hohen Stellenwert der sozialen Unterstiitzung
und zeigt gleichermafen auf, dass Belastungssituationen durch soziale Unterstiitzung bes-
ser bewaltigt werden kénnen. Wahrend frihere Veroffentlichungen eher auf die Beziehung
einzelner Akteure im Netzwerk fokussierten und die Netzwerkparameter ausgeblendet wur-
den, so wurde in dieser Arbeit zum ersten Mal die Betrachtung der Jugendlichen mit Ge-
schwistern mit einer chronischen Erkrankung und/oder Behinderung aus einem ganzheitli-

chen Ansatz vorgenommen.
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und andere als in der Dissertation angegebene Hilfsmittel nicht benutzt habe; die aus
fremden Quellen (einschlie3lich elektronischer Quellen, dem Internet und mindlicher
Kommunikation) direkt oder indirekt tbernommenen Gedanken sind ausnahmslos unter
genauer Quellenangabe als solche kenntlich gemacht. Zentrale Inhalte der Dissertation
sind nicht schon zuvor flir eine andere Qualifikationsarbeit verwendet worden. Insbeson-
dere habe ich nicht die Hilfe sogenannter Promotionsberaterinnen bzw. Promotionsbe-
rater in Anspruch genommen. Dritte haben von mir weder unmittelbar noch mittelbar
Geld oder geldwerte Leistungen fur Arbeiten erhalten, die im Zusammenhang mit dem
Inhalt der vorgelegten Dissertation stehen. Die Arbeit wurde bisher weder im Inland noch
im Ausland in gleicher oder ahnlicher Form einer anderen Prifungsbehorde vorgelegt.
Auf die Bedeutung einer eidesstattlichen Versicherung und die strafrechtlichen Folgen
einer, auch fahrlassigen, falschen oder unvollstandigen eidesstattlichen Versicherung

und die Bestimmungen der §§ 156, 161 StGB bin ich hingewiesen worden.*

Melanie Fuljahn
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3. Hinweise Datenschutz

DATENSCHUTZ
Die Geschwisterstudie von Dipl. Soz. Pad. Melanie Fuljahn erfolgt nach i und hodisch it Verfahren. Die Studie wird im Rahmen einer it zum Thema: ion sozialer
Netzwarke von Jugendichen mit chronisch kranken oder Geschwistern” . Die i an der Europs Uiversit3t Flensburg am Fachbereich fur Gesundhestspaychologre und Bikung aeschricben

und Verfahren. Die imug Beratungsgesellschat hat deshalb fur die im Rahmen hrer

der imug erfolgen nach
Marktfarschungsaktivitaten durchzufuhrenden Prozesse und Arbeiten strenge Qualitatsstandards erarbeitet.

Die Teinahme an der Befragung ist freiwilig. Soweit Du nicht teinehmen machtest, hat das fur Dich selbstverstandiich keine Konsequenzen. Wahrend der Durchfuhrung der Studie werden die von Dir in der Umfrage angegebenen Daten gemeinsam
mit deiner IP zu Auswertungszwecken gespsichert.

Die zwischen den und deiner Daten wird, nachdem die Studie beendet worden ist, geloscht. Die Auswertung der Ergebnisse erolgt anonymisiert ohne Zuordaung zum Befragten und unter
aler htlichen .

Durch Deine Teinahme willgst Du in die Verarbeitung Deiner persanenbezogenen Daten zu dem oben genannten Zweck ein (Rechtsgrundiage: Art. 6 Absatz 1 Buchst. a); Art. 7 DS-GVO und Art. 9 DSGVO). Du hast jederzeit das Recht, die
Einwiligung mit Wirkung fur die Zukunft zu widerrufen {Gaschwisterstudie@gmy.de). Zusatzlich warden wirim Fragabogen erheban, ob dein Bruder oder deine Schwester eine Erkrankung ader Behinderung hat und dich auch nach dem Namen
fragen. Diese Angabe wird spater verwendet, um zu emitteln ab es sich nach dem ICD-10 um eine Erkrankung oder Behinderung handelt.

n (Geschwisterstudie-DS@gmx.de).

Wenn Du weitere Fragen zum Thema Datenschutz hast, wende Dich bitte per Ma

Weitere datenschutzrechtiche Infarmationen

1. Verantwortliche Stelle: Melanie Fuljahn, Friedrich-Rasche-Winkel 53, 30455 Hannover, Tel.: 0151-20 26 13 70, E-Mail:(Geschwisterstudie@omy.de).

2. Datenschutz: Bei Fragen zum Datenschutz wende Dich bitte an: (Geschwisterstudie-DS@gmx.de)

3. Datenweitergabe an Dritte: Telweise setze ich exteme Diensteister (Auftragsverarbeiter (Art. 28 DSGVO) - Befragungssoftware mit Speicherung der Daten) e, die ich sorgfaltig ausgewshlt, schriftich und entsprechend den gesetzlichen

Regelungen beauftragt haben, die an meine Weisungen gebunden sind und regelmaBig kontroliert werden. Die Dienstieister dirfen die Daten nicht an Dritte weitergeben. Fur diese Befragung setzen ich eine Dienstleistung der Ingress GmbH
ingr ) ein.

4. Speicherdauer: Die personenbezagenen Daten werden von mir spatestens nach drei Manaten gelsscht.

5. Thre Rechte: Du hast gegenuber uns folgende Rechte hinsichtich der Dich betreffenden personenbezogenen Daten:
- Recht auf Auskunft (Art. 15 DS-GVO),

- Recht auf Berichtigung (Art. 16 DS-GVO),

- Recht auf Lischung, .Recht auf Vergessenwerden” (Art. 17 DS-GVO),

- Recht auf Einschrankung der Verarbeitung (Art. 18 DS-GVO),

- Recht auf Datenubertragbarkeit (Art. 20 DS-GVO),

- Recht auf Widerspruch gegen die Verarbeitung (Art. 21 DS-GVO),

Du hast zudem das Recht, Dich bei einer uber die Deiner Daten durch mich zu beschweren.
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4. Fragebogen quantitative Befragung

Hallo,

schon, dass du an meiner Umfrage mitmachen mdchtest. Ich wirde gerne mehr Uber dei-
nen Alltag und deine sozialen Beziehungen erfahren. In dieser Studie stehen Jugendliche
im Mittelpunkt ab 10 Jahren.

Die Teilnahme ist absolut freiwillig. Wir fragen dich nicht nach deinem Namen. Deine Ant-
worten werden nur von Personen angeschaut, die dich nicht kennen und nur anonym aus-

gewertet.

Bitte lies dir alle Fragen richtig durch und kreuze die Antwort an, die dir als erstes in den
Kopf kommt. Wenn du mehrere Geschwister hast, dann kannst du dich fir ein Geschwister
entscheiden, wenn du die weiteren Fragen beantwortest.

Vielen Dank!

Melanie Fuljahn

Bei Fragen kannst du mich gerne anrufen xxx oder eine E-Mail an Geschwisterstu-

die@gmx.de schreiben.
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Zuerst einmal ein paar allgemeine Fragen zu dir und deiner Familie:

1. In welchem Jahr bist du geboren?

2. Bist du...
O ...weiblich
O ...mannlich
O ...divers/inter

3. Mit wem wohnst du zusammen?
Wenn du Halb- oder Stiefgeschwister hast, kannst du diese auch bei Bruder oder

Schwester eintragen!

lebt mit mir | lebtin einer | habe ich
zusammen anderen nicht
Wohnung

° O o O o O
Mutter

° O o O o O
Vater

° O ° O ° O
Bruder

° O o O o O
Schwester

° O o O o O
Pflegebruder

° O o O o O
Pflegeschwester
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Haustier

Wie viele Geschwister hast du?
¢ Bitte trage die Anzahl der Briider und Schwestern ein.

e Bruder
e Schwester
o Pflegebruder

o Pflegeschwester

5. Hat dein Bruder oder deine Schwester eine chronische Krankheit oder Be-
hinderung?
e [1ja, eine chronische Krankheit

e [ja, eine Behinderung

e [Onein

. Welche Krankheit oder Behinderung hat dein Bruder oder deine Schwester?
o Anmerkung: Wenn du den genauen Namen nicht kennst, dann kannst du die Krank-

heit oder Behinderung auch einfach in deinen Worten beschreiben.

e Mein Bruder/ meine Schwester hat:
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7. Wenn du einmal an deine Freunde denkst, wem hast du von der Erkrankung
oder Behinderung erzahlt?
Du kannst hier mehrere Antworten ankreuzen, wenn es fir dich passt.

allen meinen Freunden und Freundinnen

meinem besten Freund/ meiner besten Freundin

meinen Klassenkameraden

Jugendliche, mit denen ich ein Hobby ausiibe

aulBerhalb meiner Familie habe ich keinem etwas erzahlt

oOoood

8. Welche Hobbies und Freizeitaktivitaten machst du? Wie oft bist du in der
Woche damit beschaftigt?
Bitte trage jede Aktivitat in eine extra Zeile ein.

Aktivitat: proWoche _ mal
Aktivitat: proWoche _ mal
Aktivitat: proWoche  mal
Aktivitat: proWoche  mal
Aktivitat: proWoche _ mal
Aktivitat: proWoche  mal
Aktivitat: proWoche  mal

O Ich habe keine festen Aktivitaten in der Woche

9. Wer gehort alles zu deinem Umfeld?
Ich habe ...

Bitte trage die Anzahl der Personen ein, die in deinem Umfeld sind.
Freunde/ Freundinnen
Mitschler/ Mitschiilerinnen
Bekannte

Haustiere

10. Was ist dir wichtiger:
Setze dein Kreuz an die entsprechende Stelle.

Freunde OOOOOOOO0OO Hobbies
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11. Wie wichtig ist dir dein Haustier?
sehr wichtig

eher wichtig

mittelmafig

eher unwichtig

ganz unwichtig

Ich habe kein Haustier

OoOooOOooo

12. Bist du in der Schule gut zurechtgekommen in der letzten Woche?
tberhaupt nicht

ein wenig

mittelmafig

ziemlich

sehr

OoOoood

13. Konntest du gut in der Schule aufpassen?
nie

selten

manchmal

oft

immer

oOoood

14. Wenn du jetzt einmal an deine Hausaufgaben und das Lernen fir die Schule
denkst. Was trifft am besten auf dich zu?
[0 meine Eltern helfen mir immer, ich muss sie nicht fragen
O meine Eltern unterstiitzen mich, wenn ich sie frage
O alles was die Schule betrifft, regle ich alleine

15. Wie wichtig sind deinen Eltern deine Schulnoten?
sehr wichtig

eher wichtig

weder noch

eher unwichtig

ganz unwichtig

oOoooag

16. Hast du dich in den letzten Wochen fit und wohlgefuhlt?
Uberhaupt nicht

ein wenig

mittelmagig

ziemlich

sehr

OoOooOonod

17. Wenn du mal Probleme hast, wie |6st du sie?

ich [6se meine Probleme immer alleine

ich hole mir Unterstiitzung bei meinen Eltern
ich lasse mir von Freunden helfen

ich frage einen Lehrer

Sonstiges, und zwar

oOoooad
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18. Stell dir vor, du hast ein Problem und kannst dies nicht alleine |6sen, wen
wirdest du dann um Hilfe bitten?
Bitte nenne alle Personen einzeln, die du um Hilfe bitten wirdest.

Hier ein Beispiel:

Tante

Freund 1

Freundin 2

19. Wie viele Jahre kennst du deine zwei besten Freunde/ Freundinnen?
Bester Freund / beste Freundin Jahre

Zweit bester Freund/ zweit beste Freundin Jahre

20. Lasst du dir von deinen beiden Freunden bei Problemen helfen?
O ja

a
a

nein
nur von einem/ nur von einer

21. Wer kommt dich zuhause besuchen?
Du kannst hier alle Felder ankreuzen, die auf dich zutreffen.

OoO0ood

alle meine Freunde/ Freundinnen

nur mein bester Freund/ meine beste Freundin
meine Klassenkameraden

Jugendliche, mit denen ich ein Hobby ausiibe
Verwandte (z.B. Oma, Opa, Tanten, Onkel)

216



Anhang

22. Was denkst du uber die folgenden Aussagen:

©
E
g S 3
) 5 ] — S
= n e © £
Ich freue mich, wenn mein Bruder oder O O O O O
meine Schwester Fortschritte macht.
Ich wiinsche mir, dass mein Bruder o- O O O O O
der meine Schwester erfolgreich ist.
Es ist fUr mich in Ordnung, wenn alles | [ | O O O
etwas langer dauert wegen meines
Bruders oder meiner Schwester.
Ich mache mir Uber meinen Bruder O O O O O
meine Schwester Sorgen.
Ich versuche meinen Bruder oder O O O O O

meine Schwester zu trosten, wenn er/
sie unglicklich oder verargert ist.
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23. Wenn du einmal an die Beziehung zwischen dir und deinem Bruder oder dei-
ner Schwester denkst. Wie schatzt du die folgenden Aussagen ein:

©
E
c 5] o
e | £ 8 | & £
Z n e © £
Ich spiele gerne mit meinem Bruder/ | O a O O O
meiner Schwester.
Ich habe ldeen, was wir alles zusam- O O O O O

men spielen kénnen.

Mein Bruder/ meine Schwester ist fur O O O O O
mich ein guter Freund/ eine gute
Freundin.

Ich plane meinen Bruder/ meine | O O [l O O
Schwester bei Aktivitaten mit ein.

Ich erzdhle meinem Bruder oder mei- O O O O O
ner Schwester Geheimnisse.
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24. Wenn du an deine letzte Woche denkst?

©

£
| §] €| B| E
Bist du voller Energie gewesen? (| O O O O
Hast du dich traurig gefuhlt? [l O O O O
Hast du dich einsam gefihlt? O | | O O
Hast du genug Zeit fir dich selbst gehabt? O O O O O
Konntest du in deiner Freizeit die Dinge ma- | O (| (| O O

chen, die du tun wolltest?

Haben deine Mutter / dein Vater dich gerecht | O | O | O | O | O
behandelt?

Hast du mit deinen Freunden Spalf3 gehabt? O (| (| O O | e

25. Wie wirdest du deine Gesundheit im Allgemeinen beschreiben?
ausgezeichnet

sehr gut

gut

weniger gut

schlecht

oOoood

26. Zuletzt wirde ich mich freuen, wenn du die Postleitzahl oder deinen Wohnort
eintragst.

Postleizahl:

Wohnort:

Vielen Dank, dass du mitgemacht hast! Ich freu mich sehr, dass du meine Studie unter-

statzt.
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5. Liste unterstitzender Institutionen

e Bundesverband Bunter Kreis e.V. Augsburg / ISPA

e dsai e.V. Patientenorganisation fir angeborene Immundefeke

e Eltern beraten Eltern von Kindern mit und ohne Behinderung e.V. (EbE)

e Geschwisternetzwerk Hannover

e 1.Latin Team Kiel

e Mukoviszidose e.V.

e Senatsverwaltung fur Bildung, Jugend und Familie Abt. Il - Jugend und Familie,
Landesjugendamt Familienpolitik / Familienbildung

e Sportverein Hannover 96

6. Kategorienbaume qualitativer Auswertung

-] (=g Bedeutung Familie

(=g Oma sehr wichtig

(= keine Familie in der Nahe
—-(:=g Familie ist sehr wichtig

(=a Familie wichtiger als Freunde

+-0(=g Verwandschaft ist wichtig

(=g wir werden nicht verwahnt

(=g schlecht geht es nicht
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(=" Bekanntheit Erkankung Freunde
== wissenschaftlicher Umagang mit Krankheit
="' Referat in der Schule (iber die Krankheit gehalten
== Freunde sind nicht informierty einbezogen
(=" interssiert auch einige nicht
(=" wenn kein Besuch zuhause, dann keine Information
(=" Mitschiiler wissen nicht bescheid
(=" Erkrankung sieht man den Bridern nicht an
="' Kein Thema das von selbst aufkommt
="' muss keinen interessieren
== nur ausgwahlte Freunde informiert/ einbezogen
(="' Manche Freunde verstehen es nicht
(=" Geschwister sind peinlich
=" trotz gleicher Situation kein Austausch zwischen Freunden
(=" Freund hat selbst behinderten Bruder
== Freunde sind informiert/ einbezogen
(=" Freunde bedauern mich
=" Informationen wenn Freunde besser bekannt
=" Informationen bei Selbsthilfeverein gesucht
(=" Freundin wollte mehr Informationen
="' Mutter erklart Details
(=" ganz nomaler Umgang) nicht wichtig

—-(=g Bewaltigungsstrategien
—]-0(=g Streit vermeiden
[=a Probleme besprechen
(= Versuch allen alles recht zu machen
(=g Probleme nur Zuhause
(=g Abwarten und weniger beteiligen
(=g Freundschaften stiitzen in der Schule
+]-0(:=g Kind auf schlechtere Schule
(=g Kind durfte mit zum Arzt
(=g Kind durfte bei Oma bleiben
+-0(=g Stressoren
—-(:=g Haustier sehr wichtig
(=a Meerschweinchen
(=a Wellensittich
(=g Hund
(=a Pferd
—-(=g Katze sehr wichtig
(=g Geschwister kuschelt nach der Schule mit der Katze
(=g Katze und Sohn wie Geschwister
(= langer Spaziergang
(=g Radfahren, schnell und wviel
(=g Zeitdruck hilft gute Leistungen zu bringen
(=g Stress, wenn etwas nicht gleich funktioniert
(=g Sport hilft bei Stress
(=g Systematische Pausen 10 Minuten lernen 3 Minuten Pause
(=g Musikhéren hilft
+]-(=g Tochter braucht starke Strukturen
(=g gute Kompensation des Kindes
(=g Wut rauslassen
(= Erklarung Krankheit Geschwister
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== Einfluss Krankheit auf Familie

(=2 Beziehung krankes Geschwisterkind

(=p Geschwister wichtiger als Eltern
(=2 Kein enger Austausch zu geistig behinderten Bruder

(=3 Bruder mit schwerer geistiger Behinderung ist nicht so dicht dr

(=3 Beziehungsstdrer

(=2 Sehr innige Beziehung zwischen den Geschwistern
= Geschwister alle fast gleich alt

=2 Sehr gutes Verhdltnis anderer kranker Bruder

=2 Kompliziertes Verhéltnis zu einem kranken Bruder
(=2 Kinder sind zusammen aufgewachsen {normal)

(=2 Sohn nimmt Bruder einfach mit

(=2 Hilft Bruder bei Hausaufgaben, wenn er fragt

(=2 Bruder argert manchmal

(=7 Spielen Fussball zusammen

=7 Grofe Schwester setzt hohe Malistibe

=2 wollen in einem Zimmer schiafen

[=p Geschwister gleichen Stimmungen gegenseitig aus
(=2 Beide Kinder sind ungern alleine

= Schwester findet kein Geschenk, da kein Hobby
[=¢ Tragen Zeitung ZUsammen aus

(=p Schwester teilt Amazon Prime nicht

(=g Schwester beschuldigt, wegen Einschrankung WLAM

(‘=g Krankheit war schwierig zu diagnostizieren
[=a Mame der genauen Krankheit nicht bekannt
(=g Krankheit wurde mit drei festegestellt
(=g Schlimmste Erkrankungsphase als Geschwister 3 war
[‘=ain der Erinnerung alles schon eingespielt
(‘=g Krankheit der Briider hat Geschwister nie beeintrachtigt
(‘=4 Krankheit beeinflusst ganze Familie
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(‘=g Eltern+ind-Bezichung

=g Sohn hat keinen Leidensdruck durch fehlende Aufmerksamkeit

(=g Sohn freut sich (ber Unterstitzung der Mutter
(=g Beziehung zu Mittern
(=g kein Streit mit der Mutter
(‘=g Mutter ist streng
(‘=g Mutter ist fair
(=g Mutter hilft viel
(‘=g Eher mit Mutter streit
(‘=g spricht lieber mit der Mama und der Schwester
(‘=g £rst Mama dann Papa
(‘=g Mutter haut auch mal auf den Tisch
(=g Beziehung zu Vatern
(‘=g manchmal Streit mit dem Vater
= =g Vater ist sehr streng
- (=g Vater ist sehr ruhig
(‘=g Vater immer gut
(=g Vater haut beim Lernen
(=g Eltern behandeln Geschwister unterschiedlich
(=g Streitthemen mit den Eltern
(=g Beziehung zu Eltern Ubergreifend
(‘=g Eltern selten als Unterstiitzer wahrgenommen
(=g Eltern werden als letztes informiert
(‘=g Eltern sind sehr streng
+]-0[=g Eltern unterstiitzen schon
(=g Eltern sind ok
+]-0(=g Eltern sind dicht dran
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- [:=g Freizeit/ Hobbies
(=a Kapop macht glicklich
(=a Macht Pizza mit Freunden
=g hasst Sport
(=a Malen/ Basteln
(=a Instrumente sehr wichtig
+- (=g Licher Musik als Spaort
=] (=g Musikcamp im Sammer
(=g Musikcamp tut gut
(=a WWF Camp im Sommer
= [=g Allogemeine Aussagen Freizeit/ Hobbies
(-=a Maq nicht PC spiglen
(=aCD s hdren
(=g Friiher Eisschnelllauf
(=g Fantasybilicher lesen
=g Freunde treffen
(=g Park mit Freunden
(= spielt im Essamble
(= spielt im Orchester
(= Klarinette spielen
== Kind machte Leistungssport
(=g Leistungssport zu viel Druck
(=g viel zu viele Termine
(=g Kind standig unterweags
(=g Mehr Spart als mit Freunden
+-(=g Sohn macht sehr viel Sport
- =g konkrete Aktivititen
(-=a Fechten
(-=a Fangen spielen/ raus gehen
—|-(:=g Freizeit mit dem Handy/ Computer
(=g youtube
(=g Handy in der fiinften Klasse wichtia, vierte nicht
(=g Whatsapp
(=g Instagram
(=g Musical.ly
(=g synchronisieren von Katzen
(=g Fussball
(=a Karate
(= Kino besuchen
(= Klavier spiglen
(=g Mebenjobs als Gartnerin
(-=a Rennradfahren
(=g Rollschuh fahren
(= Schwimmen
+]- =g Wiinsche fir die Freizeitgestaltung
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—|-(=a Freundschaften Geschwister
== Allgemeine Informationen dber Freundschaft
—-(=g Ist in der Schule anders als Zuhause
(=@ Ordnet sich Zuhause unter

(=g Viele Bekannte, streiten sich auch mal
(=3 wenig Zeit fir Freunde
(=3 Hat viele Freunde

== Intensitat der Beziehungen
(=3 Test zeigt, dass Kind zu wenig soziale Beziehungen
(=3 Gute Bezichungen zu allen Seiten
(=3 Gymnasium weniger feste Beziehungen als vorher
(=3 Familie ist nie weggezogen, Kind kennt sich bestens aus in der
(=3 Freundin ganz wichtig

—|-(==a Lange Freundschaften
(=2 lange Freundschaften besser da Behinderung bereits bekannt

—-0(=g findet keinen Anschlulfi bei Schiilern
(=4 schwerbehinderte Kinder sind Ursache

(=3 Kindergarten sehr viele Freunde
(=3 kennt Freund schon seit Krabbelgruppe
(=3 Kennt Freunde schon lang

—]-(=a Wo sind die Freunde
(=2 In der Schule sehr beliegt
(=3 Sohn von Patentante
(=3 Freunde beim Tanzen
(=g Freund in der Schule

=] (=g Haushaltsaufgaben
(=g Tiere fiittern
[=a Treppe putzen
[=a Esszimmer sauber machen
(=a Klichenfronten putzen
(= Saugen
[=a Waschewaschen
(=a Essen machen, Kuchen backen
(=4 Trégt Verantwortung fir geschlossene Tiren
(= Sohn wird durch die Behinderung der Brider entlastet
—-(=g Kind entlastet Eltern
(‘=g Sohn unterstitzt bei der Pflege
(=g Kind passt alleine auf Briider auf/ ersetzt prof, Hilfe
(‘=g Kein Raum fir Plege des Geschwisterkindes
(=g Kind muss nicht betiiddelt werden
(= Kind kiimmert sich alleine um die Schule
(=a Hauptaufgabe: Besch&ftigen des behinderten Bruders
+- (=g Geschwister musste keine Plegeaufgaben dbernehmen
-] (=g Gassi-Gehen mit dem Hund
(=g Grofie Entlastung
(=g Kinder mussten nicht helfen
(=g Miill rausbringen
(=4 Hatten immer Haushaltshilfe
(=4 Sohn ist nicht in die medizinische Versargung eingebunden
(=a Keller saugen/ wischen
(=g Zimmer sauberhalten
(=a Haushaltspflichten werden gut ignoriert
=] (=g Tischdedken, Abrdumen
(=g Wechselt sich mit Bruder ab
(=a Spilmaschine einfausrdumen
[=a Katzenklo
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(=a Schule

(=g Verantwortung fir Schule liegt bei den Kinden
(=a Tochter geht gerne in die Schule
(=g Schule ist ok
(=a Kind hat keine Beziehung zu Lehrern da haufiger wechsel
(= Kind besucht Gesamtschule
[‘=a Hausaufgaben sind Reizthema
(=a Kind besucht Gymnasium
(=a Kind nicht qut in Latein
(=n Kind lernt zu wenig
(= muss sich nicht anstrengen
(=g Kind geht gerne in die Schule/ Schule ist wichtig
(=g Sohn ist Klassensprecher

=] (=g Sohn wird in der Schule gedrgert

(=4 Gesamtschule hat nicht gepasst

(= Sohn muss nicht viel fir Schule tun

(‘=a Eltern dbertragen die Yerantwortung fiir die Noten auf Kind

(=a Eltern sind mit Moten auch zufrieden

(=a Kind ist mit Note zufrieden

(=aist qut, ist mittel

(=a Besucht Schule mit Machmittagsunterricht
(= Kind besucht Hauptschule

(‘=g Lernen mit den Eltern

(=g kein Fan von der Schule

(=4 Schule stresst

(= Kind ist schlecht in der Schule

= (=g will nicht in alte Klasse zuriick

(=4 Mitschiiler haben gemobbt
(= Kind ist Klassensprecherin
(= Lernen und Schule sind den Eltern wichtig
(=a Schule ist Grundgerist fiir Leben
(=g Vierte Klasse entscheidungen treffen ist zu friih
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—-(=g Selbstheschreibung
(‘=g Hatte noch keine psychischen Problemes
(=g Sehr selbststandig
= =g Allgemeine Aussagen zu den Geschwistern
(=g Versucht allen alles recht zu machen
(=g Ist zuvorkommend und Sozial
(‘=g nomales Madchen
(=g spielt GTA und wil nicht schiefen
(=g Ehrlichkeit ist wichtig
(=a Legasthenie Zufallsbefund
(=g Mitten in der Pubertat
—|-[=g Persdnlichkeitseingenschaften
(=alernfaul
(=g Ruhig und tiefenentspannt
(=g kann Hilfe annehmen
-] (=g infrovertiert
(‘=g Tochter verschlossen
(=g Ubernimmt freiwilig Aufgaben
=g 0anz andere Interessen als andere Kinder
(=g sehr musikalisch
(=g Tierlieb und sozial
—-(=g Sohn ist sehr gradlinig) pflichtbewusst
= (=g Sohn machte nicht in die Reha wegen der Schule
(‘=g Mutter wiirde Reha helfen
(=g Mann kann nicht wegen der Arbeit
(‘=g Sohn ist lieber in den Ferien krank
(‘=g Deshalb keine festen Freunde
(= Sohn war schon immer sehr selbststéndig
+- (=g hat klare Vorstellungen wie alles laufen soll
(=g wichtig, was andere tber mich denken
+-0(=g Schule/ Werdegang
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—]-(=a Unterstiitzer bei Problemen
(=2 Mama bei Musik/ Kochen
(=2 Papa bei Hausaufgaben/ Technik
(‘=2 Erstzoma wichtig bei Problemen
(=g Familie stark eingebunden
(=3 Eltern unterstiitzen bei Prablemen
(‘=3 Freunde unterstiitzen bei Problemen
(=3 Familie schafft alles und braucht keine Unterstiitzung
—-(=4 Professionelle Unterstiitzung bei Problemen
—-(=a Geschwistertreffen werden regemaiig besucht
(=3 Gibt besseren Background
(= Treffen wichtig fir Selbstverstindnis
(=g regelmafige Besuche Kinderpyschologin
(= Heilpaddagogische Hausaufgabenbetreuung
== Bunter Kreis
+-0(=3 Geschwisternetzwerk ware nicht nitig gewesen
(=2 Sohn ging zum Bunten Kreis als es ruhiger wurde
(=g Kann dort (ber alles reden
(= Hilft und starkt das Selbsthewusstsein
(= Treffen helfen
(=2 Kurs tber mehrere Wochen
(=3 Geschwistertag/ Geschwistertre ff
(=g Geht noch hin, wenn er zeit hat
(= Brie bekommen
(=3 Spielplatz
(=2 Ansprache durch Krankenschwester
(=4 Familie war/ ist sehr gut eingebettet
(= Familie braucht aktuel keine Hilfe

—|-of= Zukunftswiinsche
(=g authéren ein Stubenhodker zu sein
== Zukunftswinsche Gesundheit
(=3 Schwester soll gesund sein
(=2 Bruder soll keine Probleme haben
== Zukunftswiinsche an die Kernfamilie
(=g alles soll in der Familie gut sein
(=g Mir geht es gut
(=3 Familie soll sich immer gut verstehen
(‘=3 gemeinsame zeit verbringen
(=2 kein Streit mehr
(=g Sicherheit durch Eltern ist wichtig
(‘=g Unterstiitzung und da sein
(=a Sohn winscht sich einen sehr guten Freund
(=4 Machte in die Zukunft schauen
(=a Sohn wirde sagen er braucht nichts
[=a Katze soll fir immer bleiben
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7. Screenshots Onlinebefragung

Was ist dir wichtiger:

Schiebe den Regler mit der Maus oder dem Finger an die entsprechende Stelle.

Freunde Hobbies

Fortschritt 33%

Datenschutz | Hilfe | Impressum

IS Europa-Universitat

Fler
st

Was denkst du tber die folgenden Aussagen:

Ich freue mich, wenn mein Bruder oder meine Schwester Fortschritte macht.
Ich wiinsche mir, dass mein Bruder oder meine Schwester erfolgreich ist.

Es ist fur mich in Ordnung, wenn alles etwas l&dnger dauert wegen meines
Bruders oder meiner Schwester.

Ich mache mir Uber meinen Bruder oder meine Schwester Sorgen.

Ich versuche, meinen Bruder oder meine Schwester zu trosten, wenn er/ sie
unglicklich oder verargert ist.

__auriick | _weiter |

Fortschritt 77%

nie selten manchmal oft immer

o} o} o
O O (0]
e} e} o
o} o} o
o} o} o]

Datenschutz | Hilfe | Impressum

Europa-Universitat

o
(o]

o}
O
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8. Beispiel Anschreiben Familien

Wer hat Lust mitzumachen?!

Liebe Geschwister, liebe Eltern, liebe Familien,
ich suche Familien die Lust haben an meiner Studie mitzumachen.

Ilhr seid mindestens 12 Jahre alt und lebt mit einem chronisch kranken oder behinderten
Bruder oder einer Schwester zusammen? Dann wirde ich mich sehr freuen, wenn ihr Zeit
und Lust hattet, mit mir zu sprechen.

Ich mdchte gerne gemeinsam mit Euch Euer ganz personliches Netzwerk aufzeichnen. Da-
bei geht es vor allem darum, mit wem ihr Eure Freizeit verbringt und welche Menschen
Euch wichtig sind. Am Ende entsteht ein groRes Bild auf dem alle Menschen sind, die euch
wichtig sind.

Im Mittelpunkt steht dabei Ihr, die Geschwister!

Ihr durft mir einmal in Ruhe erzdhlen, was Euch wichtig ist und was ihr Euch wiinscht. Na-
turlich durfen Eure Eltern mir das auch erzéhlen, aber erst einmal geht es nur um Euch!

Eure Mutter oder euren Vater wirde ich auch gerne interviewen, um auch zu hoéren, was
Ihnen wichtig ist. Jedes Gesprach dauert ungefahr eine Stunde. Wo wir uns unterhalten
wollen, dass konnt ihr ganz frei entscheiden.

Zusatzlich zu diesem Aufruf gibt ein Dokument mit zusatzlichen Informationen fiir Eure El-
tern.

Wichtig ist mir, dass Ihr mir alles erzahlen kénnt was Ihr méchtet. Euren Eltern werde ich
nicht sagen, was lhr mir erzahlt, ich behalte alles fur mich.

Wenn Ihr Fragen habt oder ein Termin fir ein Gesprach mir vereinbaren mdchtet, dann ruft
mich an oder schreibt mir 0151/ XX XX XX XX oder Geschwisterstudie@gmx.de.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn lThr mitmacht.

Master of Arts & Dipl. Soz. Pad. Melanie Fuljahn
Doktorandin der Universitét Flensburg

Institut fir Gesundheitspsychologie und Gesundheitshildung

9. Beispiel wissenschaftliche Erlauterungen fir die Vereine und
Verbande

Liebe Eltern,

die Geschwister von chronisch kranken oder behinderten Kindern sind eine wichtige Ziel-
gruppe die in der aktuellen Forschung bislang kaum Beachtung gefunden hat, wohingegen
es Uber die Betroffenen schon deutlich mehr Informationen gibt. Die Erforschung der Be-

durfnisse von Familienangehdrigen — insbesondere Geschwister chronisch kranker oder
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behinderter Kinder — steckt bislang noch in den Kinderschuhen. Dabei bedirfen auch die

gesunden Kinder einer besonderen Betrachtung!

Wenn ein Kind in einer Familie erkrankt, dann liegt die Aufmerksamkeit erst einmal auf der
Erkrankung des Kindes, dies ist selbstverstandlich. Das Leben der Geschwister kann sich

hierdurch ebenso wie das der gesamten Familie ver&ndern.

Ich selbst bin Doktorandin an der Europa-Universitét in Flensburg am Institut fir Gesund-
heitspsychologie und Gesundheitsbildung. Meine Arbeit wird durch Frau Professor Dr.

Petra Hampel betreut.

Im Rahmen meiner Doktorarbeit beschéftige ich mich schwerpunktmaRig mit der Analyse
von sozialen Beziehungen von Geschwistern. Dies bedeutet beispielsweise die Nahe zu
Familienangehorigen und die helfenden Personen im Netzwerk zu identifizieren und die

Auswirkungen und Einflusse auf die Gestaltung der Netzwerke zu ermitteln.

Ziel ist es zu ermitteln, wie sich die Netzwerke gestalten und welche Winsche und Bedurf-
nisse die Geschwister haben. Es geht auch darum zu erfahren, was Geschwister in solchen
Situationen stark macht. Durch die Befragung sowohl von Geschwistern mit chronisch kran-
ken, behinderten oder gesunden Kindern besteht die Méglichkeit mehrere Perspektiven in

die Studie einzubeziehen.

Meine Studie wird deutschlandweit sowohl von Vereinen, wie beispielsweise dem DSAI o-
der auch dem Verein ,Eltern beraten Eltern von Kindern mit und ohne Behinderung e.V.*
unterstiitzt. Auch zielgerichtete Netzwerke wie das Geschwisternetzwerk Hannover als
auch der Bunte Kreis Bundesverband aus Augsburg. Zeitgleich unterstitzt auch die Se-
natsverwaltung fur Bildung, Jugend und Familie Abt. Il - Jugend und Familie, Landesju-

gendamt, Familienpolitik / Familienbildung mein Vorhaben.

Bei Fragen melden Sie sich gerne bei mir.

Wenn Sie Fragen haben, dann rufen Sie mich an 0151/ XX XX XX XX oder schreiben Sie

mir an Geschwisterstudie@gmx.de.

Master of Arts & Dipl. Soz. P&d. Melanie Fuljahn
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