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5 Zusammenfassung und Schlussfolgerungen  

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

dargestellt.  

5.1 Schlussfolgerungen zur Gesundheit, Lebensqualität und Entwicklung 

von Geschwistern von Kindern mit einer Beeinträchtigung 

Zusammengefasst kann festgehalten werden, dass die Forschungsergebnisse zur Situation von Geschwistern von 

Kindern mit einer Beeinträchtigung oder chronischen Erkrankung sehr heterogen sind. Studien weisen häufig auf 

negative Folgen hin, wie zum Beispiel auf ein geringeres Wohlbefinden oder auftretende Verhaltens-auffälligkeiten 

bei den Geschwistern von Kindern mit einer Beeinträchtigung. Mehrere Studien haben jedoch keinen signifikanten 

Unterschied zwischen Geschwistern von Kindern mit oder ohne Beeinträchtigungen z.B. bezüglich der Lebensqua-

lität gefunden, wobei einige Studien sogar über positive Auswirkungen auf die Lebensqualität berichteten. Diese 

heterogene Befundlage ist laut mehreren Autoren die Folge von unterschiedlichen Faktoren. So weisen viele, vor 

allem ältere Studien mehrere methodische Mängel auf, wie z.B. geringe Stichprobengrössen, die Verwendung von 

unterschiedlichen Messinstrumenten oder Vergleichsgruppen, was zu nichtaussagekräftigen oder nichtvergleichba-

ren Ergebnissen geführt hat. Des Weiteren wurden oftmals mögliche Einflussfaktoren vernachlässigt, wodurch der 

Komplexität der Situation nicht genügend Rechnung getragen werden konnte. Darauffolgende Studien haben meh-

rere Einflussfaktoren untersucht, wobei auch hier die Ergebnisse heterogen ausgefallen sind. Die grösste Überein-

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 Beeinträchtigung hatte. Einzelne 

Studie weisen zudem darauf hin, dass die Art der Erkrankung ebenfalls einen Einfluss auf die Geschwister von 

Kindern mit einer Beeinträchtigung haben kann. Jedoch ist die Datenlage auch hier zu gering, um definitive Aussa-

gen machen zu können. Beispielsweise fehlen grössere Studien, welche die Auswirkungen von unterschiedlichen 

Erkrankungen untersuchen. So kann gegenwärtig keine Aussage darüber getroffen werden, welche Erkrankung das 

grösste oder geringste Risiko für die Geschwister darstellt. 

Aufgrund der gegenwärtigen Forschungsergebnisse lautet daher das Fazit, dass nicht jedes Geschwister von einem 

Kind mit einer Beeinträchtigung negativen Folgen ausgesetzt ist. Die Datenlage deutet jedoch auch darauf hin, dass 

es negative Folgen geben kann, wobei die Zusammenhänge komplex sind und nicht abschliessend erforscht wurden. 

Daher werden weitere methodisch hochstehende und präzise Studien benötig, um besonders vulnerable Geschwister 

identifizieren zu können. 

5.2 Schlussfolgerungen zu den Perspektiven der Geschwister im Kindes-

alter 

In einigen Studien wurden Geschwister von Kindern mit Beeinträchtigung im Kindesalter ab 6 Jahren mit ange-

passten Methoden befragt. Dies zeigt, dass eine Befragung von jüngeren Kindern möglich 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 Beeinträchtigung. In den Studien wurde auf der Grundlage der Befragung 

der Geschwister ein Konzept der Lebensqualität der Situation der Geschwister entwickelt. Die Geschwister von 

Kindern mit kognitiver oder schwerer mehrfacher Beeinträchtigung beschrieben in den Untersuchungen sowohl 

positive und als auch negative Erfahrungen, was darauf hindeutet, dass ein Geschwister mit Beeinträchtigung die 

Lebensqualität in verschiedener Weise beeinflusst. Als positive Erfahrungen erwähnten die Geschwister gemein-

same Aktivitäten mit dem Kind mit Beeinträchtigung und Situationen, in denen es dem Geschwister mit Beeinträch-

tigung gut geht. Negative Erfahrungen waren für die Kinder, dass sie gewisse Aktivitäten mit ihrem Geschwister 

nicht machen konnten, und dass es manchmal schwierig war, die Beeinträchtigung des Geschwisters zu akzeptieren. 

Obwohl Geschwister die Situation als «normal» beurteilten war der Umgang mit der erlebten Diskrepanz zwischen 

dem Gewünschten und Möglichen im Zusammensein mit dem Kind mit Beeinträchtigung ein zentrales Thema für 

die Geschwister.  
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In diesen Studien zeigte sich zudem, dass die Geschwister andere Herausforderungen und andere Themen der Le-

bensqualität erwähnen, und dass sie die Beziehung zum Kind mit Beeinträchtigung oft positiver wahrnehmen als 

ihre Eltern. 

Die Resultate von Studien zu Geschwistern von Kindern mit degenerativen tödlichen Erkrankungen wiesen darauf 

hin, dass auch diese Geschwister positive und negative Erfahrungen machen. Die Geschwister waren stolz auf ihre 

physische, soziale und emotionale Fürsorge und Pflege, die sie in den Familien leisteten und viele hatten ein grosses 

Verantwortungsgefühl. Gleichzeitig erlebten sie Sorgen und Ängste 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 Bewältigungsstrategien an, um mit den 

Belastungen in der Familie umzugehen. Diese Unterschiede könnten dazu beitragen, dass diese Geschwister einem 

Risiko von negativen psychologischen Effekten wie Ängsten oder Depression ausgesetzt sind. Unterstützungsan-

gebote für die Familie und die Geschwister wurden für diese Situationen als wichtig beschrieben. 

Die Datenlage lässt zu diesem Thema allerdings keine gesicherten und allgemeingültige Schlüsse zu, da die Studien 

oft klein angelegt und nicht mit einer repräsentativen Stichgruppe durchgeführt wurden. 

5.3 Schlussfolgerungen zu Geschwistern im Erwachsenenalter 

In den Studien zu erwachsenen Geschwistern wurden fast ausschliesslich Geschwister von Menschen mit kognitiver 

Beeinträchtigung untersucht, welche lebenslang auf Unterstützung angewiesen sind.  

Die Beziehungen zu den Personen mit einer kognitiven Beeinträchtigung wurden von den befragten erwachsenen 

Geschwistern überwiegend als positiv, mit regelmässigen Kontakten und emotionaler Verbundenheit beschrieben. 

Resultate der Studien deuten darauf hin, dass die Bewertung der Beziehung auch von der Art der Beeinträchtigung 

abhängen kann. Geschwister von Personen mit Autismus-Spektrum-Störung oder in einzelnen Studien auch von 

Menschen mit schwerer mehrfacher Beeinträchtigung bewerteten die Geschwisterbeziehung negativer. Die Ursa-

chen sind aber nicht klar bestimmt, vermutet wurden Verhaltensauffälligkeiten auf Seiten der Personen mit Beein-

trächtigung. Im Erwachsenenalter schien es einen Zusammenhang zwischen dem Ausmass der Unterstützung, die 

durch die Geschwister gegeben wird und der Beziehungsqualität zu geben. Mehr Unterstützung scheint in den Stu-

dien mit einer höherer Beziehungsqualität zusammenzuhängen, weniger Unterstützung mit einer tieferen Bezie-

hungsqualität. Auch hier gab es in den Studien Anzeichen dafür, dass es Unterschiede in Abhängigkeit von der Art 

der Beeinträchtigung gibt. 

Resultate zum Einfluss von weiteren einzelnen Faktoren wie Geschlecht oder Alter auf die Beziehungsqualität wa-

ren in den Studien widersprüchlich. 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 Beeinträchtigung eine stärkere Ausprägung von Depression und Ängsten zeigen als 

Geschwister von Personen ohne Beeinträchtigung. Allerdings waren die Unterschiede zu Geschwistern von Perso-

nen ohne Beeinträchtigung meist gering oder die Ausprägung von Depression und Angst bei den Geschwistern 

lagen unter dem Grenzwert zu einer klinisch relevanten Symptomatik. Ob die Art der Beeinträchtigung auf die 

Gesundheit einen Einfluss hat, konnte von den Untersuchungen nicht abschliessend geklärt werden. Resultate deu-

ten darauf hin, dass die Art der Beeinträchtigung indirekt über Bewertung der Geschwisterbeziehung wirken könnte, 

erwähnt wurden in den Studien bspw. Autismus-Spektrum-Störung oder das Prader-Willi Syndrom, bei denen die 

Beziehungen negativer bewertet wurden. Negativere Bewertungen der Geschwisterbeziehung schienen zu einem 

grösseren Ausmass an Depression und Ängsten zu führen, Studien konfliktreichen Geschwisterbeziehungen mit 

Personen ohne Beeinträchtigung 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 Einschränkungen allerdings nicht verallgemeinerbar. 

Ein deutlicher Unterschied zu Geschwisterbeziehungen mit Personen ohne Beeinträchtigung zeigte sich im späteren 

Erwachsenenalter, wenn Geschwister von Personen mit kognitiven Beeinträchtigung Betreuungsaufgaben von ihren 

Eltern übernahmen. Es wurde sichtbar, dass Geschwisterbeziehungen gerade im Leben von Menschen mit kogniti-

ver Beeinträchtigung oft eine lang dauernde Beziehung sind, die auch über den Verlust der Eltern hinaus bestehen 

bleiben. Es zeigten sich über die Lebensspanne unterschiedliche Muster des Engagements der Geschwister von 
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Menschen mit Beeinträchtigung. Im späteren Erwachsenenalter übernahmen Geschwister eher Betreuungsaufgaben 

von den Eltern. 

Die Art der Aufgaben, welche die Geschwister übernahmen, unterschieden sich stark, wahrscheinlich auch aufgrund 

von unterschiedlichen Wohn- und Unterstützungsangeboten in unterschiedlichen Ländern. In den Untersuchungen 

zur Übernahme von Betreuungsaufgaben für Menschen mit kognitiver Beeinträchtigung wurde sichtbar, dass zwi-

schen der realisierten und der erwarteten Übernahme von Betreuungsaufgaben durch die Geschwister unterschieden 

werden muss. Die Mehrheit der Geschwister war nach eigenen Angaben bereit, Aufgaben in der Begleitung der 

Person mit Beeinträchtigung zu übernehmen. Studien, in denen die erwartete Übernahme von Betreuungsaufgaben 

untersucht wurde, konnten auf den Unterstützungsbedarf dieser erwachsenen Geschwister verweisen, aber nur be-

schränkt Aussagen zur realisierten Übernahme von Betreuungsaufgaben machen. Die Übernahme von Betreuungs-

aufgaben konnte für die Geschwister belastend sein, zugleich wurde sie aber auch als erfüllend 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 übernahmen (für eigener Kinder, Eltern und die Person mit Beeinträchtigung) wurden 

Mehrfachbelastungen sichtbar. Die Studien wiesen darauf hin, dass viele Geschwister sich schon im frühen Erwach-

senenalter Sorgen oder Gedanken über die Zukunft ihres Geschwisters machten. Sie äusserten den Wunsch nach 

Information und Unterstützung. Welche Aufgaben in welchem Ausmass von welchen erwachsenen Geschwistern 

übernommen 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 Beeinträchtigung und des Familiensystems ausgegangen werden muss. 

5.4 Schlussfolgerungen zur Schätzung der Anzahl von Geschwistern in 

der Schweiz 

In der Schweiz leben rund 54'000 Kinder im Alter von 0 bis 14 Jahren mit einer Beeinträchtigung. Die grösste 

Gruppe sind Kinder mit einer körperlichen Beeinträchtigung. Die Mehrheit lebt in Privathaushalten. Zu Geschwis-

tern in der Schweiz lässt 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 höherem Alter in der Schweiz deutlich zunehmen. 

Schon im Alter von 15 bis 24 Jahren sind 15% der jungen Männer 19% der jungen Frauen von einer chronischen 

Erkrankung betroffen. Bei den über 75-jährigen ist die Hälfte 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-

lässlichen Aussagen dazu machen.  

Zu psychischen Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen finden sich keine aktuellen Daten in der Schweiz. Eine 

über 25-jährige Studie im Kanton Zürich verweist auf eine Prävalenzrate von 22,5% bei 6 – 17-jährigen Kindern. 

Eine neuere Studie untersuchte in der Schweiz die Anzahl Kinder und Jugendliche (Young Carer) in der Schweiz, 

die Betreuungsaufgaben für Familienmitglieder übernehmen. Leu et al. (2019) schätzten, dass sich ca. 38'400 Kin-

der im Alter zwischen 10 und 15 Jahren um Familienmitglieder kümmern, die Hälfte davon um Geschwister. Auf 

dieser Grundlage kann geschätzt werden, dass sich in der Schweiz 17’710 Kinder und Jugendliche im Alter zwi-

schen 10 und 15 Jahren um Geschwister mit einer Beeinträchtigung oder Erkrankung kümmern.  

Die Bestimmung der Anzahl Geschwister von Personen mit Beeinträchtigung oder einer chronischen Erkrankung 

ist in der Schweiz auf der Grundlage der statistischen Datenlage nicht möglich. Diese Informationen werden nicht 

erhoben. Zudem sind die vorhandenen Daten, welche Hinweis auf die Anzahl Geschwister geben könnten aufgrund 

unterschiedlicher Altersgruppierungen und Kategorien kaum vergleichbar. Am hilfreichsten diesbezüglich ist die 

Schätzung 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 Beeinträchti-

gung sind aus verschiedenen Gründen nicht leicht verständlich und teilweise widersprüchlich. Die Schwerpunkte 

der Forschung in Studien zur Situation von Geschwistern haben im Laufe der Zeit verändert. Wurden in den 80-er 

und 90-er Jahren hauptsächlich Schwierigkeiten und Belastungen von Geschwistern untersucht, werden in späteren 

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 Beeinträchtigung um ein komplexes Zusammenspiel von Faktoren seitens der Geschwister 

selbst, den Menschen mit einer Beeinträchtigung und systemischen Faktoren (wie Funktionsfähigkeit der Familie, 

sozioökonomische Situation der Familie, Verfügbarkeit von Unterstützungssystemen etc.) handelt. Einzelne unter-

suchte Faktoren können den Einfluss auf das Geschwister eines Kindes mit Beeinträchtigung deshalb nicht voraus-

sagen. Auch neuere Untersuchungen, die mehrere Einflussfaktoren berücksichtigen, scheinen dieser Komplexität 

nicht gerecht werden zu können.  

Es zeigte sich zudem, dass bei Geschwistern von Kindern mit einer Beeinträchtigung nicht von einer homogenen 

Gruppe ausgegangen werden kann, wie das in früheren Studien oft getan wurde. Die Heterogenität der Geschwister 

verlangt differenziertere Untersuchungen, um mögliche Folgen für 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 Gründen nur eingeschränkt verallgemeinerbar. Oft 

sind die untersuchten Gruppen (Stichprobengrösse) zu klein für 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 über Unterstützungsangebote geschah. Es wurde in den 

recherchierten Studien auch sichtbar, dass (wie in anderen Forschungsgebieten auch), hauptsächlich Personen mit 

höherem Bildungsstand und in besseren sozioökonomischen Verhältnissen befragt wurden. Zudem wurde in einigen 

Studien nicht nach Art der Beeinträchtigung unterschieden oder es wurden nur Geschwister von Personen mit we-

nigen ausgewählten Beeinträchtigungen untersucht. Aufgrund all dieser Einschränkungen sind die Resultate nicht 

repräsentativ für alle Geschwister von Personen mit Beeinträchtigung und eine Verallgemeinerung der beschriebe-

nen Resultate ist nicht möglich.  

Abschliessend kann festgehalten werden, dass die Datenlage sowohl im Kindes- als auch im Erwachsenenalter da-

rauf hindeutet, dass Geschwister von Menschen mit Beeinträchtigung 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 Beeinträchtigung, ihre Beziehung zum Geschwister und 

ihrer Familiensituation unterscheiden. Um dieser komplexen Situation gerecht zu werden und die heute noch unge-

klärten Zusammenhänge besser zu verstehen werden weitere methodisch hochstehende und präzise Studien benötig, 

um besonders vulnerable Geschwister identifizieren zu können. Damit kann auch der Bedarf an Unterstützung dieser 

Geschwister differenzierter untersucht werden, der sich aber schon in den analysierten Studien deutlich abzeichnet.
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