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AUFWACHSEN MIT EINEM CHRONISCH KRANKEN UND/
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AKTUELLER FORSCHUNGSSTAND

Intelligenzminderung — Geschwisterbeziehung, Hilfebedarf & Zukunft

> Literaturiibersicht zu psychosozialem Status der Geschwister von Menschen mit Intelligenzminderung
und deren Zukunftsplanung (1970-2008) ergab 23 relevante Studien. Der Uberblick Giber 23 Studien
zeichnet ein liberwiegend positives Bild auf psychosozialer Ebene; andauernde und sehr enge
Beziehungen und sowie die Ubernahme von mehr Verantwortung und Unterstiitzung, wenn beide
Parteien alter werden, wird erwartet (Heller & Arnold, 2010)

> Cuskelly (2016) befragte zu zwei MZP N=39 erwachsene Geschwister von Personen mit Down
Syndrom zu ihrer Geschwisterbeziehung und konnte zeigen, dass Verhaltensprobleme einen
negativen Einfluss auf die Beziehung hatten und dass die enge der Beziehung mit der Erwartung,
Pflege zu Gbernehmen in Verbindung stand.



AKTUELLER FORSCHUNGSSTAND

> 139 Personen (37 Jahre, 98% weiblich), deren Geschwister eine Entwicklungsverzogerung/
Intelligenzminderung haben, gaben an, sich deutlich mehr Unterstitzungsmoglichkeiten bei der
Vernetzung von Geschwistern und mehr Informationen hinsichtlich der Zukunft (rechtliche und
finanzielle Punkte, wenn sie fir ihre Geschwister verantwortlich sind) zu wiinschen (Arnold, Heller &
Kramer, 2012).

» 79 Probandinnen (40 Jahre, 79% weiblich) gaben hinsichtlich der Geschwisterbeziehung an, dass
diese von ca. der Hilfte als eng empfunden wurde. Mit zukiinftiger Ubernahme von Pflege und
Verantwortung waren Geflihle von Frustration und Stress assoziiert, dadurch Wunsch nach
Unterstiitzung, da aktuell Unzufriedenheit wegen Einschrankungen des eigenen Lebens (Rosetti &
Hall, 2015).

» N=757 Geschwister wurden mit einem detaillierten Fragebogen hinsichtlich der erwarteten
Verantwortungsibernahme  befragt. Es zeigte sich, dass die Geschwister mehr
Verantwortungsiibernahme in der Pflege erwarteten, wenn ihre Geschwister weiblich waren, wenn
die Geschwister in der Nahe wohnten und wenn die Geschwisterbeziehung eng war (Burke, Taylor,
Urbano & Hodapp, 2012).



AKTUELLER FORSCHUNGSSTAND

Schizophrenie:

> 118 Personen (22 Jahre, 52% mannlich) wahrend einer erstmalig aufgetretenen schizophrenen
Episode — Pradiktoren fir eine schwierigere Geschwisterbeziehung: wenn die (unbehandelte) Episode
langer als 6 Monate anhielt, wenn mehrere stationare Behandlungen notwendig waren, wenn eine
anhaltend psychotische Symptomatik, anhaltender Substanzgebrauch vorlagen oder Gewalt im Spiel
war. Suizidversuche und Gewalt waren starke Pradiktoren fir eine schlechtere Geschwisterbeziehung
(Bowman et al., 2015)

» Friedrich und Kollegen (2008) untersuchten die Bewaltigungsstrategien von (N=746) Geschwistern von
Personen mit psychotischen Stérungen. Die Geschwister fanden Hilfe fir die erkrankten Personen
wichtiger als fur sich selbst. Die bevorzugten Coping-Strategien waren Wissenserwerb Uber die
Erkrankung, Unterstiitzung durch die Familie, weniger Beschwerden beim Geschwister. % gab an, dass
die wichtigste Strategie das Wissen, dass die Familie nicht fiir die Erkrankung verantwortlich ist, ist.



AKTUELLER FORSCHUNGSSTAND

Krebserkrankungen

> 3.083 erwachsene Geschwister (29 Jahre) von Langzeitliberlebenden (Krebserkrankung im Kindesalter)
wurden mit dem BSI-18 befragt; psychisch belastet waren 3.8% der Stichprobe. Risikofaktoren, wie z.B. das
Alter und die Erkrankung des Geschwisters wurden identifiziert. Zusammenfassend ist festzuhalten, dass
die Geschwister von in der Kindheit an Krebs Erkrankten keine psychische Belastung aufweist, dass es aber
Subgruppen mit einem erhéhten Risiko gibt (Buchbinder et al., 2011)

» 7 Geschwister wurden retrospektiv interviewt; 8 Kategorien, die Unterstitzungsbedarf thematisieren,

wurden identifiziert — Kindsein-diirfen und Humor in der Familie sowie lachen wurden im
Erwachsenenalter als die wichtigsten Strategien flir Geschwisterkinder beschrieben (Tasker & Stonebridge,
2016)

> Literaturibersicht zu unerfillten Bedirfnissen, psychosozialen Problemen und Interventionen zeigt auf,
dass sehr viele Informations- und Unterstiitzungsbediirfnisse vorhanden sind, aber auch, dass
zielgruppenspezifische Interventionen effektiv sind. 8% der Geschwister nahmen 20 Jahre nach
Diagnosestellung professionelle Hilfe in Anspruch (Patterson, Medlow & McDonald, 2015)



ZIEL DER UNTERSUCHUNG

Ziel der Studie ist die Beantwortung der Frage, ob sich Personen mit
und ohne chronisch krankes und/ oder behindertes Geschwister in
den erlebten Belastungen, Ressourcen und Auswirkungen auf das

eigene Leben sowie weiterer psychologischer Variablen
unterscheiden.



METHODE ALLGEMEIN

Schrittweises Vorgehen
von der Recherche bis zur
Erstellung eines
Fragebogens und
und Betroffenen nachfolgend der

Beantwortung der
Forschungsfrage.

Auswertung der Interviews
und Formulierung von Items

Fragebogenstudie und Auswertung zur

Beantwortung der Fragen



METHODE INTERVIEW-STUDIEN

» Leitfaden-gestitzte Interviews mit Expertinnen und mit jetzt
erwachsenen Geschwistern

» Berlicksichtigung der Bereiche:
(1)Belastungen
(2)Ressourcen

http://work-buddies.com/wp-
524 -

(3) Wu n sc h e n a c h U nte rst utz u ng content/upIoads/201?:?;4?:&_W(§)’-d3§1p(g:olour-boxes-wilh-lexl-

» Auswertung mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring (2013)



ERGEBNISSE INTERVIEW-STUDIEN

» 10 Expertinnen
> 38 Jahre

(min=28, max=61)
Belastungen

» 10 erwachsene
Geschwister

> 28 Jahre
(min=18, max=52)

Ressourcen

Unterstitzung

e Wenig Angaben
e Verantwortungsbewusstsein

e Pflichten im Haushalt
e Ubernahme von Verantwortung

e Wichtigkeit von Unterstiitzung
e Rahmen, fur Austausch zwischen GeKi

e Vermittlung von Strategien zum Umgang
mit Belastungen, um Stressresistenz und
die soziale Kompetenz der GeKi zu fordern



ERGEBNISSE INTERVIEW-STUDIEN

» 10 Expertinnen

» 38 Jahre (min=28,
max=61) Verpflicht- Verantwort Negative
ungen - Emotionen

» 10 erwachsene
Geschwister

> 28 Jahre (min=18, BELASTUNGEN

max=52)




ERGEBNISSE INTERVIEW-STUDIEN:

ABLEITUNG DER KATEGORIEN UND ITEMS

Es wurden
insgesamt

22 Items
entwickelt, die die
Bereiche

(1) Belastungen,
(2) Ressourcen
und

(3) Auswirkungen
auf das eigene
Leben erfassen

Hatten Sie das Geflihl, dass Sie zu viele
Aufgaben in der Pflege GUbernehmen
mussten?

Ich erinnere mich an viele schone
Erlebnisse.

Ich bin ein besonders sozial orientierter
Mensch geworden.



METHODE DER FRAGEBOGEN-STUDIE:

DATENGEWINNUNG UND -ANALYSE

Erhebung der 22 Items sowie Einsatz einer
Kurzform des NEO-FFI (Borkenau & Ostendorf, 2008),
den NEO-FFI-25 (Ferchow, Franke, Jagla & Nowik, 2015)
zur Erfassung der Big Five, die Skala Internale-
Externale-Kontrolliiberzeugung 4 (ie4; Kovaleva,
Beierlein, Kemper & Rammstedt, 2014) sowie die
Ungerechtigkeitssensibilitat-Skalen-8 (uss-s; Beier-
lein, Bauemert, Schmitt, Kemper & Rammstedt, 2014).

Erhebung in zwei Wellen (Papier-Bleistift und
online); Verarbeitung mit tblicher Software.

https://www.google.de/search?hl=de&site=imghp&tbm=isch&source=hp&biw=1280&bih=567&qg=Pfl
ichten+Haushalt&og=Pflichten+Haushalt&gs_|=img.3...1231.5751.0.6279.22.19.1.0.0.0.225.2046.8]7j2.17
.0....0...1.1.64.img..4.16.1687.0..0j0i24k1j0i10i24k1.3kwz3aiQ-
uE#hl=de&tbm=isch&q=big+five+pers%C3%B6nlichkeitsfaktoren+hand&mgrc=CrbaHm61wHp_ZM:



ERGEBNISSE DER FRAGEBOGEN-STUDIE:

STICHPROBENBESCHREIBUNG

N=1000 Probanden (29 Jahre, 81% weiblich), davon 290 Probanden mit einem
chronisch kranken und/ oder behinderten Geschwister.

Variable _____IN=290 ______IN=710 Prifung

Alter 31.0+11.22 27.55+11.22 t=4,48; p<0.0001
Geschlecht 254 (88.8%) w 550 (77.5%) x?=16,87;
32 (11.2%) m 160 (22.5%) p<0.0001

Zwillinge gebildet nach Alter, Geschlecht, Familienstand, Bildungsstand und

Anzahl Geschwister




ERGEBNISSE DER FRAGEBOGEN-STUDIE:
BELASTUNGEN, RESSOURCEN & AUSWIRKUNGEN

Idee: Erfassung von Belastungen, Ressourcen und Auswirkungen

Ergebnis: Belastung teilt sich in 2 Faktoren | ’.

(1) Uberlastung, (2) Konkurrenz, (3) Ressourcen, (4) Auswirkungen

» 16 Items zur Erfassung von Belastungen, Ressourcen und Auswirkungen



ERGEBNISSE DER FRAGEBOGEN-STUDIE:

BELASTUNGEN, RESSOURCEN & AUSWIRKUNGEN

(1) Die 22 Items wurden in der Stichprobe der ,betroffenen Geschwister”
psychometrisch gepruft

(1) Itemanalyse = Eliminierung einiger Items

(2) Faktorenanalysen = 3 und 4 Faktoren moglich; aktuell 3er Losung; Priifung der 4er
Losung lauft noch — 4er Losung wird wahrscheinlich aus inhaltlichen Grinden praferiert

» 16 Items zur Erfassung von Belastungen, Ressourcen und Auswirkungen

(2) Prafung, ob sich die ,betroffenen Geschwister von den ,nicht-betroffenen
Geschwistern® unterscheiden.



ERGEBNISSE DER FRAGEBOGEN-STUDIE:
BELASTUNGEN, RESSOURCEN & AUSWIRKUNGEN

Variable Betroffene Nicht-betroffene
Geschwister Geschwister

Belastungen M=1.08,SD 1.05 M=0.55,SD 0.62 Deutlich héhere Belastung

Ressourcen M=2.64,SD 0.89 M=2.67,5D0.94 Kein Unterschied

Auswirkungen M=2.57,SD0.91 M=2.36,5SD0.77 ‘Etwas mehr Auswirkungen



ERGEBNISSE DER FRAGEBOGEN-STUDIE:
PERSONLICHKEITSEIGENSCHAFTEN

Variable Betroffene Geschwister | Nicht-betroffene Prifung
Geschwister

Neurotizismus M=9.62,SD4.26  M=8.31, SD 4.03 R
- Neurotizismus
Extraversion M=12.28,SD3.58 M=13.34,SD3.14  Weniger
~Extraversion
Offenheit M=12.68,SD4.26  M=12.16,SD3.78 = =
. s : Kein Unterschied
Vertraglichkeit M=14.79, SD 3.07 M= 14.98, SD 3.26 Bl

-~ Weniger

Gewissenhaftigkeit M=14.27,SD 2.88 M= 15.21, SD 2.96 i &
Gewissenhaftigkeit



ERGEBNISSE DER FRAGEBOGEN-STUDIE:
PERSONLICHKEITSEIGENSCHAFTEN

Variable Betroffene Geschwister | Nicht-betroffene Prifung
Geschwister

IE-4: Internal M=8.37, SD 3.28 M= 8.05, SD 1.30 - Keine Differenz
IE-4: External M=4.91, SD 1.68 M= 4.28, SD 1.60 ‘Mehr externale KU

USS-8: Arger (Opfers.) M=6.32, SD 2.43 M=5.97, SD 2.61 ~ Keine Differenz

USS-8: Emporung

(Beobachters.) M=7.94, 5D 2.20 M= g2, BB 228 -Mehr EmpGrung
USS-8: Schuld | M=6.29, SD 2.58 M= 5.48, SD 2.47 |
~ Mehr Schuld

USS-8: Schuld 1

M=9.33, SD 2.36

M= 8.58, SD 2.85



ZUSAMMENFASSUNG DER ERGEBNISSE

Extraversion

Gewissenhaftigkeit

» 290 Probandinnen mit chronisch

krankem und/ oder behindertem
Geschwister wurden mit 290 ,nicht
betroffenen Geschwistern® hinsicht-
lich Belastungen, Ressourcen, Aus-
wirkungen auf das eigene Leben
sowie verschiedenen weiteren
Persdnlichkeitsmerkmalen verglichen.



DISKUSSION

> Es ist festzuhalten, dass es ein ausgepragtes Forschungsinteresse hinsichtlich der
psychosozialen Faktoren, der Unterstitzungsbedurfnisse und der Interventionen flr
Geschwister im Kindes- und Jugendalter gibt (aiderfer et al., 2010; Vermaes et al., 2012; williams, 1997) — eher
kleiner Forschungsschwerpunkt auf erwachsene Geschwister, hier dann vorranging im

Bereich Intelligenzminderung/ Entwicklungsstorungen (arnold et al., 2012; Bowman et al. 2015; Buchbinder et al.,
2011; Burke et al.,2012; Cuskelly, 2016; Friedrich et al., 2008; Heller & Arnold, 2010; Patterson, Medlow & McDonald, 2015 Rossetti & Hall, 2015;

Tasker & Stonebridge, 2016).

> In der vorliegenden Studie wurden 290 Geschwister mit mindestens einem chronisch kranken
und/ oder behinderten Geschwister mit 290 nicht-betroffenen Geschwistern hinsichtlich
psychosozialer Aspekte und Personlichkeitsfacetten verglichen; bisher kaum Untersuchung
mit diesem Vorgehen.



DISKUSSION

Belastungen
> Die Ergebnisse zeigen, dass die betroffenen Geschwister sich

hinsichtlich aller erfragten Aspekte z.T. deutlich von den
nicht-betroffenen Geschwistern unterschieden.

Auswirkungen
Neurotizismus

Externale
Kontrolliberzeugung

> Sie gaben an, wahrend des Aufwachsens deutlich mehr
Belastungen wahrgenommen zu haben und Auswirkungen,
die fur sie bis heute spulrbar sind. Dieses Ergebnis kann auf
die spezifische Lebenssituation zurlickgefihrt werden. Sie
hatten weniger Ressourcen und die Auswirkungen auf ihr
eigenes Leben waren hoher. Auch zeigen sich Unterschiede in
Bezug auf die Personlichkeit.

Empo6rung, Schuld

Extraversion

Gewissenhaftigkeit




DISKUSSION

» Patterson und Kollegen (2015) schlagen in diesem Zusammenhang
vor, dass die Bedurfnisse von erwachsenen Geschwistern ins
Gesundheitssystem aufgenommen werden sollten und dass
Mitarbeiter im Gesundheitswesen Unterstiutzung geben und
Fahigkeiten/ Fertigkeiten vermitteln sollten.

Da Geschwister von chronisch kranken und/ oder behinderten

Menschen eine Risikogruppe darstellen, sollten ihnen spezielle

| Beratungs- und Unterstitzungs-moglichkeiten angeboten werden —

sowohl hinsichtlich edukativer Angebote als auch hinsichtlich
T Gesprachs-gruppen zum Austausch der Erfahrung.

http://png-2.findicons.com/files/icons/808/on_stage/128/symbol_check.png



Kontakt: jagla.melanie@gmail.com

https://www.bunter-kreis.de/index.php/so-helfen-wir/spezielle-
angebote/geschwisterkinder/angebote-fuer-geschwisterkinder

Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit.

www.hs-magdeburg.de
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