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Zusammenfassung und Schlussfolgerungen

5 Zusammenfassung und Schlussfolgerungen

Im folgenden Kapitel werden eine Zusammenfassung und Schlussfolgerungen entlang der Themen des Berichts
dargestellt.

5.1 Schlussfolgerungen zur Gesundheit, Lebensqualitat und Entwicklung
von Geschwistern von Kindern mit einer Beeintrachtigung

Zusammengefasst kann festgehalten werden, dass die Forschungsergebnisse zur Situation von Geschwistern von
Kindern mit einer Beeintrachtigung oder chronischen Erkrankung sehr heterogen sind. Studien weisen haufig auf
negative Folgen hin, wie zum Beispiel auf ein geringeres Wohlbefinden oder auftretende Verhaltens-auffélligkeiten
bei den Geschwistern von Kindern mit einer Beeintrachtigung. Mehrere Studien haben jedoch keinen signifikanten
Unterschied zwischen Geschwistern von Kindern mit oder ohne Beeintrachtigungen z.B. bezliglich der Lebensqua-
litdt gefunden, wobei einige Studien sogar (ber positive Auswirkungen auf die Lebensqualitat berichteten. Diese
heterogene Befundlage ist laut mehreren Autoren die Folge von unterschiedlichen Faktoren. So weisen viele, vor
allem &ltere Studien mehrere methodische Mangel auf, wie z.B. geringe Stichprobengréssen, die Verwendung von
unterschiedlichen Messinstrumenten oder Vergleichsgruppen, was zu nichtaussagekraftigen oder nichtvergleichba-
ren Ergebnissen geflihrt hat. Des Weiteren wurden oftmals mdgliche Einflussfaktoren vernachléssigt, wodurch der
Komplexitét der Situation nicht geniigend Rechnung getragen werden konnte. Darauffolgende Studien haben meh-
rere Einflussfaktoren untersucht, wobei auch hier die Ergebnisse heterogen ausgefallen sind. Die grésste Uberein-
stimmung zwischen mehreren Studien zeigte sich beim Einkommen, wobei ein tiefes Einkommen jeweils einen
negativen Einfluss auf die Gesundheit der Geschwister von einem Kind mit einer Beeintrachtigung hatte. Einzelne
Studie weisen zudem darauf hin, dass die Art der Erkrankung ebenfalls einen Einfluss auf die Geschwister von
Kindern mit einer Beeintréachtigung haben kann. Jedoch ist die Datenlage auch hier zu gering, um definitive Aussa-
gen machen zu konnen. Beispielsweise fehlen grossere Studien, welche die Auswirkungen von unterschiedlichen
Erkrankungen untersuchen. So kann gegenwartig keine Aussage dartiber getroffen werden, welche Erkrankung das
grosste oder geringste Risiko fiir die Geschwister darstellt.

Aufgrund der gegenwartigen Forschungsergebnisse lautet daher das Fazit, dass nicht jedes Geschwister von einem
Kind mit einer Beeintrachtigung negativen Folgen ausgesetzt ist. Die Datenlage deutet jedoch auch darauf hin, dass
es negative Folgen geben kann, wobei die Zusammenhéange komplex sind und nicht abschliessend erforscht wurden.
Daher werden weitere methodisch hochstehende und préazise Studien benétig, um besonders vulnerable Geschwister
identifizieren zu kdnnen.

5.2 Schlussfolgerungen zu den Perspektiven der Geschwister im Kindes-
alter

In einigen Studien wurden Geschwister von Kindern mit Beeintrédchtigung im Kindesalter ab 6 Jahren mit ange-
passten Methoden befragt. Dies zeigt, dass eine Befragung von jiingeren Kindern méglich ist. Dieser Zugang erlaubt
einen Einblick in die Lebenserfahrungen und in die Aspekte des Wohlbefindens von Geschwistern. Untersucht
wurden die Erfahrungen von Geschwistern von Kindern mit chronischen oder degenerativen Erkrankungen, sowie
mit kognitiver oder schwerer mehrfacher Beeintrachtigung. In den Studien wurde auf der Grundlage der Befragung
der Geschwister ein Konzept der Lebensqualitét der Situation der Geschwister entwickelt. Die Geschwister von
Kindern mit kognitiver oder schwerer mehrfacher Beeintrachtigung beschrieben in den Untersuchungen sowohl
positive und als auch negative Erfahrungen, was darauf hindeutet, dass ein Geschwister mit Beeintrachtigung die
Lebensqualitét in verschiedener Weise beeinflusst. Als positive Erfahrungen erwéhnten die Geschwister gemein-
same Aktivitaten mit dem Kind mit Beeintradchtigung und Situationen, in denen es dem Geschwister mit Beeintrach-
tigung gut geht. Negative Erfahrungen waren fiir die Kinder, dass sie gewisse Aktivitaten mit ihrem Geschwister
nicht machen konnten, und dass es manchmal schwierig war, die Beeintrachtigung des Geschwisters zu akzeptieren.
Obwohl Geschwister die Situation als «normal» beurteilten war der Umgang mit der erlebten Diskrepanz zwischen
dem Gewuinschten und Mdglichen im Zusammensein mit dem Kind mit Beeintrachtigung ein zentrales Thema flr
die Geschwister.
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In diesen Studien zeigte sich zudem, dass die Geschwister andere Herausforderungen und andere Themen der Le-
bensqualitat erwahnen, und dass sie die Beziehung zum Kind mit Beeintréchtigung oft positiver wahrnehmen als
ihre Eltern.

Die Resultate von Studien zu Geschwistern von Kindern mit degenerativen tédlichen Erkrankungen wiesen darauf
hin, dass auch diese Geschwister positive und negative Erfahrungen machen. Die Geschwister waren stolz auf ihre
physische, soziale und emotionale Firsorge und Pflege, die sie in den Familien leisteten und viele hatten ein grosses
Verantwortungsgefiihl. Gleichzeitig erlebten sie Sorgen und Angste um ihre Geschwister mit einer Erkrankung, die
fortlaufende Verschlechterung des Gesundheitszustandes und Spitalaufenthalte verlangten eine dauernde Anpas-
sung an die Situation. Die Geschwister wendeten unterschiedlich effektive Bewaltigungsstrategien an, um mit den
Belastungen in der Familie umzugehen. Diese Unterschiede kdnnten dazu beitragen, dass diese Geschwister einem
Risiko von negativen psychologischen Effekten wie Angsten oder Depression ausgesetzt sind. Unterstiitzungsan-
gebote fiir die Familie und die Geschwister wurden fir diese Situationen als wichtig beschrieben.

Die Datenlage lasst zu diesem Thema allerdings keine gesicherten und allgemeingltige Schliisse zu, da die Studien
oft klein angelegt und nicht mit einer reprasentativen Stichgruppe durchgefiihrt wurden.

5.3 Schlussfolgerungen zu Geschwistern im Erwachsenenalter

In den Studien zu erwachsenen Geschwistern wurden fast ausschliesslich Geschwister von Menschen mit kognitiver
Beeintrachtigung untersucht, welche lebenslang auf Unterstiitzung angewiesen sind.

Die Beziehungen zu den Personen mit einer kognitiven Beeintrachtigung wurden von den befragten erwachsenen
Geschwistern iberwiegend als positiv, mit regelmassigen Kontakten und emotionaler Verbundenheit beschrieben.
Resultate der Studien deuten darauf hin, dass die Bewertung der Beziehung auch von der Art der Beeintréchtigung
abhdngen kann. Geschwister von Personen mit Autismus-Spektrum-Stoérung oder in einzelnen Studien auch von
Menschen mit schwerer mehrfacher Beeintrachtigung bewerteten die Geschwisterbeziehung negativer. Die Ursa-
chen sind aber nicht klar bestimmt, vermutet wurden Verhaltensauffalligkeiten auf Seiten der Personen mit Beein-
trachtigung. Im Erwachsenenalter schien es einen Zusammenhang zwischen dem Ausmass der Unterstltzung, die
durch die Geschwister gegeben wird und der Beziehungsqualitdt zu geben. Mehr Unterstiitzung scheint in den Stu-
dien mit einer hdherer Beziehungsqualitdt zusammenzuhéngen, weniger Unterstlitzung mit einer tieferen Bezie-
hungsqualitat. Auch hier gab es in den Studien Anzeichen dafir, dass es Unterschiede in Abhangigkeit von der Art
der Beeintrachtigung gibt.

Resultate zum Einfluss von weiteren einzelnen Faktoren wie Geschlecht oder Alter auf die Beziehungsqualitat wa-
ren in den Studien widerspriichlich. In neueren Studien wurde deshalb eine differenziertere Betrachtungsweise der
Geschwisterbeziehung gefordert, bspw. nach emotionaler Beziehungsebene und reziproker Handlungsweise einer
Beziehung.

Studien zum Einfluss der Geschwisterbeziehung auf die Gesundheit im Erwachsenenalter deuten darauf hin, dass
Geschwister von Personen mit Beeintrichtigung eine stirkere Auspragung von Depression und Angsten zeigen als
Geschwister von Personen ohne Beeintréchtigung. Allerdings waren die Unterschiede zu Geschwistern von Perso-
nen ohne Beeintrdchtigung meist gering oder die Auspragung von Depression und Angst bei den Geschwistern
lagen unter dem Grenzwert zu einer klinisch relevanten Symptomatik. Ob die Art der Beeintrachtigung auf die
Gesundheit einen Einfluss hat, konnte von den Untersuchungen nicht abschliessend geklart werden. Resultate deu-
ten darauf hin, dass die Art der Beeintrachtigung indirekt tiber Bewertung der Geschwisterbeziehung wirken kénnte,
erwéhnt wurden in den Studien bspw. Autismus-Spektrum-Stérung oder das Prader-Willi Syndrom, bei denen die
Beziehungen negativer bewertet wurden. Negativere Bewertungen der Geschwisterbeziehung schienen zu einem
grosseren Ausmass an Depression und Angsten zu filhren, Studien konfliktreichen Geschwisterbeziehungen mit
Personen ohne Beeintrachtigung weisen ebenfalls auf solche Effekte hin. Der Einfluss der Geschwisterbeziehung
auf die Gesundheit im Erwachsenenalter scheint vielschichtig und komplex. Die zu diesem Thema analysierten
Studien waren aufgrund der methodischen Einschrankungen allerdings nicht verallgemeinerbar.

Ein deutlicher Unterschied zu Geschwisterbeziehungen mit Personen ohne Beeintréchtigung zeigte sich im spateren
Erwachsenenalter, wenn Geschwister von Personen mit kognitiven Beeintrachtigung Betreuungsaufgaben von ihren
Eltern Ubernahmen. Es wurde sichtbar, dass Geschwisterbeziehungen gerade im Leben von Menschen mit kogniti-
ver Beeintrachtigung oft eine lang dauernde Beziehung sind, die auch lber den Verlust der Eltern hinaus bestehen
bleiben. Es zeigten sich Uber die Lebensspanne unterschiedliche Muster des Engagements der Geschwister von
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Menschen mit Beeintrachtigung. Im spéateren Erwachsenenalter ibernahmen Geschwister eher Betreuungsaufgaben
von den Eltern.

Die Art der Aufgaben, welche die Geschwister Gibernahmen, unterschieden sich stark, wahrscheinlich auch aufgrund
von unterschiedlichen Wohn- und Unterstiitzungsangeboten in unterschiedlichen L&ndern. In den Untersuchungen
zur Ubernahme von Betreuungsaufgaben fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung wurde sichtbar, dass zwi-
schen der realisierten und der erwarteten Ubernahme von Betreuungsaufgaben durch die Geschwister unterschieden
werden muss. Die Mehrheit der Geschwister war nach eigenen Angaben bereit, Aufgaben in der Begleitung der
Person mit Beeintrachtigung zu Gbernehmen. Studien, in denen die erwartete Ubernahme von Betreuungsaufgaben
untersucht wurde, konnten auf den Unterstiitzungsbedarf dieser erwachsenen Geschwister verweisen, aber nur be-
schrankt Aussagen zur realisierten Ubernahme von Betreuungsaufgaben machen. Die Ubernahme von Betreuungs-
aufgaben konnte flr die Geschwister belastend sein, zugleich wurde sie aber auch als erflllend erlebt. In der Art
und im Ausmass der Begleitung gab es eine grosse Vielfalt. Die Spannbreite reichte von der Rolle als Freund bis
hin zur Betreuung im Alltag mit gemeinsamem Wohnen. Wenn die erwachsenen Geschwister gleichzeitig verschie-
dene Betreuungsaufgaben tbernahmen (fir eigener Kinder, Eltern und die Person mit Beeintrachtigung) wurden
Mehrfachbelastungen sichtbar. Die Studien wiesen darauf hin, dass viele Geschwister sich schon im friihen Erwach-
senenalter Sorgen oder Gedanken Uber die Zukunft ihres Geschwisters machten. Sie dusserten den Wunsch nach
Information und Unterstiitzung. Welche Aufgaben in welchem Ausmass von welchen erwachsenen Geschwistern
ubernommen wurden, kann auf der Grundlage dieser Studien nicht abschliessend beantwortet werden, da meist die
in der Betreuung engagierten Geschwister befragt wurden und die Datenlage zu wenig klar ist. Dies verweist darauf,
dass von einem komplexen Zusammenspiel von verschiedenen Faktoren von Seiten der Geschwister, der Person
mit Beeintréchtigung und des Familiensystems ausgegangen werden muss.

5.4 Schlussfolgerungen zur Schatzung der Anzahl von Geschwistern in
der Schweiz

In der Schweiz leben rund 54'000 Kinder im Alter von 0 bis 14 Jahren mit einer Beeintrachtigung. Die grosste
Gruppe sind Kinder mit einer korperlichen Beeintrachtigung. Die Mehrheit lebt in Privathaushalten. Zu Geschwis-
tern in der Schweiz l&sst sich festhalten, dass 58% der Kinder (im Alter zwischen 0 und bis 24 Jahre) in Haushalten
mit mehreren Geschwistern leben und 41% Einzelkinder sind.

Statistische Daten zeigen, dass chronische Erkrankungen mit héherem Alter in der Schweiz deutlich zunehmen.
Schon im Alter von 15 bis 24 Jahren sind 15% der jungen Manner 19% der jungen Frauen von einer chronischen
Erkrankung betroffen. Bei den Uber 75-jahrigen ist die Hélfte der Befragten betroffen. Zahlen zu chronischen Er-
krankungen im Alter unter 15 Jahre sind aufgrund der Datenlage nicht vergleichbar, und es lassen sich keine ver-
lasslichen Aussagen dazu machen.

Zu psychischen Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen finden sich keine aktuellen Daten in der Schweiz. Eine
Uber 25-jahrige Studie im Kanton Zirich verweist auf eine Pravalenzrate von 22,5% bei 6 — 17-jahrigen Kindern.

Eine neuere Studie untersuchte in der Schweiz die Anzahl Kinder und Jugendliche (Young Carer) in der Schweiz,
die Betreuungsaufgaben fir Familienmitglieder Ubernehmen. Leu et al. (2019) schétzten, dass sich ca. 38'400 Kin-
der im Alter zwischen 10 und 15 Jahren um Familienmitglieder kiimmern, die Halfte davon um Geschwister. Auf
dieser Grundlage kann geschétzt werden, dass sich in der Schweiz 17’710 Kinder und Jugendliche im Alter zwi-
schen 10 und 15 Jahren um Geschwister mit einer Beeintréchtigung oder Erkrankung kimmern.

Die Bestimmung der Anzahl Geschwister von Personen mit Beeintrachtigung oder einer chronischen Erkrankung
ist in der Schweiz auf der Grundlage der statistischen Datenlage nicht mdglich. Diese Informationen werden nicht
erhoben. Zudem sind die vorhandenen Daten, welche Hinweis auf die Anzahl Geschwister geben kénnten aufgrund
unterschiedlicher Altersgruppierungen und Kategorien kaum vergleichbar. Am hilfreichsten diesbeziglich ist die
Schéatzung der Studie von Leu et al. (2019) zu den Young Carer in der Schweiz.
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5.5 Schlussbemerkungen zur recherchierten Literatur

Forschungsergebnisse von Untersuchungen zur Situation von Geschwistern von Personen mit einer Beeintrachti-
gung sind aus verschiedenen Griinden nicht leicht verstdndlich und teilweise widerspriichlich. Die Schwerpunkte
der Forschung in Studien zur Situation von Geschwistern haben im Laufe der Zeit verandert. Wurden in den 80-er
und 90-er Jahren hauptsachlich Schwierigkeiten und Belastungen von Geschwistern untersucht, werden in spéteren
Forschungen sowohl positive als auch negative Erfahrungen von Geschwistern im Zusammenhang mit dieser Le-
benssituation untersucht. Zudem wird heute davon ausgegangen, dass es sich bei der Lebenssituation der Geschwis-
ter von Menschen mit Beeintréchtigung um ein komplexes Zusammenspiel von Faktoren seitens der Geschwister
selbst, den Menschen mit einer Beeintrachtigung und systemischen Faktoren (wie Funktionsféhigkeit der Familie,
soziodkonomische Situation der Familie, Verfugbarkeit von Unterstlitzungssystemen etc.) handelt. Einzelne unter-
suchte Faktoren kénnen den Einfluss auf das Geschwister eines Kindes mit Beeintrachtigung deshalb nicht voraus-
sagen. Auch neuere Untersuchungen, die mehrere Einflussfaktoren beriicksichtigen, scheinen dieser Komplexitat
nicht gerecht werden zu kénnen.

Es zeigte sich zudem, dass bei Geschwistern von Kindern mit einer Beeintrachtigung nicht von einer homogenen
Gruppe ausgegangen werden kann, wie das in friiheren Studien oft getan wurde. Die Heterogenitét der Geschwister
verlangt differenziertere Untersuchungen, um mégliche Folgen fiir die Geschwister zu untersuchen.

Die in der vorliegenden Studie recherchierten Untersuchungen unterscheiden sich auch in Bezug auf das methodi-
sche Vorgehen. Es fanden sich vertiefende qualitative Studien mit wenigen befragten Personen, aber auch umfang-
reiche quantitative Querschnittserhebungen zu unterschiedlichen Fragestellungen. Die Resultate sind deshalb kaum
vergleichbar. Die Daten vieler Studien sind aus verschiedenen Griinden nur eingeschrankt verallgemeinerbar. Oft
sind die untersuchten Gruppen (Stichprobengrdsse) zu klein fur Verallgemeinerungen. Bei Studien mit Erwachse-
nen wurden oft Geschwister befragt, die sich schon in der Begleitung engagierten oder in Geschwistergruppen mit-
arbeiteten, da der Zugang zu den befragten Personen oft iber Unterstiitzungsangebote geschah. Es wurde in den
recherchierten Studien auch sichtbar, dass (wie in anderen Forschungsgebieten auch), hauptséchlich Personen mit
héherem Bildungsstand und in besseren soziodkonomischen Verhaltnissen befragt wurden. Zudem wurde in einigen
Studien nicht nach Art der Beeintrachtigung unterschieden oder es wurden nur Geschwister von Personen mit we-
nigen ausgewahlten Beeintrachtigungen untersucht. Aufgrund all dieser Einschrdnkungen sind die Resultate nicht
reprasentativ fiur alle Geschwister von Personen mit Beeintrachtigung und eine Verallgemeinerung der beschriebe-
nen Resultate ist nicht moglich.

Abschliessend kann festgehalten werden, dass die Datenlage sowohl im Kindes- als auch im Erwachsenenalter da-
rauf hindeutet, dass Geschwister von Menschen mit Beeintrachtigung in ihrer Lebenssituation sowohl positive als
auch negative Erfahrungen machen. Es muss zudem von einer heterogenen Gruppe von Geschwistern ausgegangen
werden, die sich bspw. hinsichtlich ihrer Geschwister mit Beeintrachtigung, ihre Beziehung zum Geschwister und
ihrer Familiensituation unterscheiden. Um dieser komplexen Situation gerecht zu werden und die heute noch unge-
klarten Zusammenhange besser zu verstehen werden weitere methodisch hochstehende und prézise Studien benétig,
um besonders vulnerable Geschwister identifizieren zu kbnnen. Damit kann auch der Bedarf an Unterstiitzung dieser
Geschwister differenzierter untersucht werden, der sich aber schon in den analysierten Studien deutlich abzeichnet.
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