TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

Im Auftrag der

McDonald’s Kinderhilfe Stiftung
Max-Lebsche-Platz 15
81377 Miinchen

Vorgelegt von

TNS Deutschland GmbH

TNS Infratest Sozialforschung
Landsberger Str. 284

80687 Minchen

Autoren:

Sabine Wolfert
Anna Rysina

Hilde Utzmann
Ulrich Schneekloth

Minchen, 15. Marz 2017
315112227

Die Situation von Familien
mit schwer kranken Kindern
in Deutschland

Eine Studie im Auftrag der
McDonald’s Kinderhilfe Stiftung
2016/2017



TNS

Inhalt

1.1
1.2
1.3

2.1
2.2
2.2.1
2.2.2
2.2.3

2.3
2.4
2.4.1
2.4.2
2.4.3
2.4.4

2.4.5
2.5
2.5.1
2.5.2
2.5.3
2.6
2.7

2.7.1
2.7.2
2.7.3
2.8
2.9
2.10
2.10.1

TNS Infratest
Sozialforschung

Untersuchungsanlage.....c.ccvcierimrimrmsimsnsssissss s s s s s s s s s s sn s s a s nn s snmnnns 4
Projekthintergrund........c.ccioiiiiiiiriis s s s s s 4
Uberblick iiber Methode und Befragtengruppen.........cccueceeirrrmmnssserennssssernmnssseenns 4
Methodensteckbrief .......coiiiiiiiiiiiii i s s nanmaanananns 6
Ergebnisse der quantitativen Erhebung..........ccciviiiiiiiiisiini i nsssrs s s s s 7
Eltern mit schwer kranken Kindern in Deutschland .........c.cioiiiiiiiiinnsnaannnnnn, 7
Unterbringung wahrend des Krankenhausaufenthalts........c.ocvcrievarienrnerasienanane: 8
Moglichkeiten der krankenhausnahen Unterbringung .......coovvviiiiiiiiiiiiiiiiii i e 9
Eltern ohne krankenhausnahe Unterbringung........ccoovviiiiiiiiiiiiiii e 10
Unterbringung in einem Ronald McDonald Haus als eine besondere Art der

krankenhausnahen Unterkunft ... ..o 12
Unterstiitzung durch private Netzwerke und Einrichtungen .........cccvcvmieranianans 20
Auswirkungen der Erkrankung auf die damalige Partnerschaft ............ccoecveiaeee 24
Die Partnerschaft als starker Rickhalt in der Zeit des Krankenhausaufenthalts ............. 24
Damalige Einkommenssituation und Partnerschaft.........ccooiiiiiiiiiiiici 27
Unterschiedlicher Blick von Vatern und MUEtern ........coviiiiiiiiiii e 28

McDonald's Kinderhilfe Eltern sehen die Auswirkungen der Situation auf ihre damalige

PartnersChalit POSIEIVEL . .. 29
Allein oder gemeinsam als Paar in Krankenhausnahe .........ccooviiiiiiiiiiiciici e 32
Auswirkungen der Erkrankung auf Familie und Kinder ......c.ccvcrievrimrrnnernsaraass 34
Auswirkungen auf den damaligen Familienalltag..........ccovviiiiiiiiiiiiii e 34
Auswirkungen auf den Gesundheitszustand des betroffenen Kindes ..............cocvvvvvinennn. 38
Familienleben heute .. ... e 42
Auswirkungen der Erkrankung auf das Rollensystem in der Familie............c..... 45

Auswirkungen der Erkrankung auf die Erwerbstitigkeit und Vereinbarkeit

von Familie und Beruf .....ccciciiiiiciiiisiiisisirnse s s s s s s s s s s n s mnmnmnans 48
Erwerbstatigkeit — heute und damals ......cooviiiiiiiii 48
Reaktionen der Kollegen und des Arbeitgebers.......c.cov i 49
Vereinbarkeit von Familie und Beruf — heute und damals ..........coooiiiiiiiiiiicne, 55
Auswirkungen der Erkrankung auf das eigene Wertesystem .......c.c.ciciiiiiinunnns 57
Gesellschaftspolitischer Aspekt .......ccciciiiiiiiiiiiiiirs e s e 61
Krankenhausnahe Unterbringung im Vergleich........ccciciciiiiiiiiiiiiiiincncscsanananas 65
Vorteile einer krankenhausnahe Unterkunft ... 65



TNS

.10.2
.10.3
.10.4
.10.5
.10.6
.10.7
.10.8
.10.9

N N N N N N NN

3.1
3.2
3.3
3.4
3.5
3.6
3.7
3.8

4.1

4.1.1
4.1.2
4.1.3
4.2

4.2.1
4.2.2

5.1
5.2

TNS Infratest

Sozialforschung
Zusammenleben mit anderen betroffenen Eltern .........coooiiiiiii i 66
Vermittlung der Familien an die krankenhausnahen Unterkinfte ...........cccovviiiiiininnnn. 68
Angebote in der Einrichtung ..o 72
Was hat den Eltern geholfen - welche Wiinsche hatten sie gehabt? ...l 74
Evaluation des Aufenthalts im Ronald McDonald Haus ........ccoiiiiiiiiiiii e 75
Empfehlungsbereitschaft fir die Ronald McDonald Hauser: 99 Prozent...........ccceevenenens 78
Bekanntheitsgrad der Ronald McDonald HAUSEr........ccccviiiiiiiiiiiiii e 81
AbschlieBende Bemerkungen der betroffenen Eltern ........cccoiviiiiiiiiiiiicicciceee 81
Ergebnisse der qualitativen Experteninterviews ........ciccvcvirinrirssimssssasnnsnnne 83
Befragte ArZEE ...iveuuuiiiieenriirirenssirrrnnssssrrrnnssrersnssssrennssssrrnnsssssssnnssssssnnnssssssnnnssnns 83
Auswahlprozess fiir das Ronald McDonald Haus .....cccccvciiiimmi i sne s s ssansnasas 84
Wahrnehmung der Ronald McDonald HEUuSer .....ccvcverimmamierassasassasassnssssasassasasnaas 88
Relevanz der FamiliennNahe ......cuouiiieiiiiiiiarcrssssisis s s s s s s s s s s nns 91
Praktische Umsetzung der familienzentrierten Pflege ........c.cvvmimraniennmseraniannns 98
Auswirkungen der schweren Erkrankung auf die Familien........ccvcvriererimnannanas 101
Das Ronald McDonald Haus wirkt sich wohltuend auf die Eltern aus .............. 103
Gesellschaftspolitische Forderungen der Padiater ........cccuvverimvnienernessnesananes 105
Anhang zur Methodik .....c.cuiiverumirmiersmrranmersnsrassassnsasassassnsasassasasnsasassasansasnnsanans 109
Befragtengruppen.......cccciimicriiirirari s s s s s 109
Eltern mit und ohne schwer kranken Kindern (Reprasentativerhebung)...................... 109
Stichprobe “McDonald’s Kinderhilfe Eltern” ..o 111
LT Tl (B o T PP 112
Entwicklung des quantitativen Fragebogens..........cccicrieiirimnirissrnmsassnssnnsasaes 113
QUAlITAtIVE VOrStUIE ...t 113
Quantitativer Fragebogen ... .. 115
Y 1] 3 T T 118
AbbildungsverzeiChnis ....cciiiiriririisra i s s s s s s s r s r s 118
TabellenverzeiChnis ...iciiiiriirnrirr s s s s s s s s s s s s r s s ama s n s annnnnns 119



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

1 Untersuchungsanlage

1.1 Projekthintergrund

Seit 30 Jahren unterstitzt die McDonald's Kinderhilfe Stiftung Familien mit schwer kranken Kindern
in Deutschland. Unter anderem betreibt sie Ronald McDonald Hauser in unmittelbarer Nahe von Kili-
niken als Zuhause auf Zeit fiir Familien, deren schwer kranke Kinder oft weit weg von zu Hause
stationar behandelt werden missen.

Zum 30-jahrigen Bestehen der McDonald’s Kinderhilfe in Deutschland im Jahr 2017 hat die Stiftung
bei TNS Infratest Sozialforschung eine reprasentative Studie zur Situation von Familien schwer kran-
ker Kinder in Auftrag gegeben. Ziel der Studie ist es, gesellschaftsrelevante Ergebnisse lber die
familiare Situation von betroffenen Familien zu ermitteln: Wie ergeht es Familien, wenn ein Kind
schwer erkrankt? Welche Folgen ergeben sich im Hinblick auf das Arbeitsumfeld, aber auch im pri-
vaten Bereich? Wie gut kommen die Partner mit der neuen Situation zurecht? Inwieweit winschen
sich die Familien Unterstiitzung?

Die vorliegende Studie umfasst mehrere Aspekte: Zum einen liefert sie reprasentativ fundierte Aus-
sagen Uber die Situation von Familien mit schwer kranken Kindern in Deutschland. Daneben werden
die Erfahrungen von Eltern gestellt, die in einem der Ronald McDonald Hauser gelebt haben, um
einen zusatzlichen spezifischen Bezug zur McDonald’s Kinderhilfe zu schaffen.

1.2 Uberblick iiber Methode und Befragtengruppen

Die Studie wurde in zwei quantitative Befragungen untergliedert: eine Reprasentativerhebung von
Eltern mit und ohne schwer kranke minderjahrige Kinder in Deutschland sowie Eltern, die wahrend
des Krankenhausaufenthalts ihres Kindes in einem Ronald McDonald Haus untergebracht waren.

Reprasentativerhebung von Eltern

Bei der Reprasentativerhebung wurde fur eine Familie mit schwer krankem Kind folgende Definition
zu Grunde gelegt: Familie mit einem minderjahrigen Kind, das in den letzten finf Jahren wegen einer
schweren Erkrankung oder einer Frihgeburt mindestens eine Woche stationar im Krankenhaus be-
handelt wurde. Ein Elternteil hat dabei stellvertretend fiir die ganze Familie die Fragen beantwortet.
Im Folgenden werden die Eltern mit einem schwer kranken Kind als ,betroffene Eltern aus der Re-
prédsentativerhebung" bezeichnet.

Mitter und Vater, die in dieser Belastungssituation gelebt haben (oder leben), wurden dazu befragt,
wie sich die Krankheit auf die Familie ausgewirkt hat (oder auswirkt): Wie sehr und in welcher Form
waren und sind Geschwisterkinder betroffen? Wie stark war und ist die Partnerschaft belastet? In-
wieweit erfuhr die Familie gesellschaftliche Ausgrenzung (oder zog sie sich ggf. selbst aus dem ge-
sellschaftlichen Leben zuriick)? Die betroffenen Eltern wurden zudem gefragt, was ihnen in der Zeit,
als ihr Kind im Krankenhaus war, geholfen hat und was ihnen geholfen hdtte. Faktoren, die fur die
betroffenen Familien und Partnerschaften stabilisierend wirken, kdnnen so identifiziert werden. Unter
anderem der Faktor der familienzentrierten Pflege wird dabei in den Fokus genommen: Inwiefern ist
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es flr die betroffenen Familien eine Unterstlitzung, wenn sie wahrend langerer Krankenhausaufent-
halte in der Nahe des erkrankten Kindes und als Familie zusammenbleiben kénnen? Es wurden ins-
gesamt 421 betroffene Eltern befragt.

Um die besondere Lebenslage dieser Familien besser beurteilen zu kénnen, wurden als Vergleichs-
gruppe Eltern befragt, deren Kinder nicht nach der studienspezifischen Definition von einer schweren
Erkrankung betroffen waren bzw. sind (im Folgenden: ,nicht betroffene Eltern aus der Reprdsentati-
verhebung™). Insgesamt haben 470 nicht betroffene Eltern den Fragebogen beantwortet.

Befragung von Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus untergebracht waren

Dieser Untersuchungsansatz wird erganzt durch eine Befragung von 531 Mittern bzw. Vatern, die
innerhalb der letzten fiinf Jahre wahrend des Krankenhausaufenthalts ihres Kindes in einem der
Ronald McDonald Hauser gewohnt haben (im Folgenden: ,McDonald’s Kinderhilfe Eltern™). Auch sie
wurden zu ihren Erfahrungen in dieser schwierigen Zeit befragt. Die Unterbringung in einem Ronald
McDonald Haus stellt eine besondere Art der Unterbringung dar, weshalb sich zum Teil bei den Ant-
worten der Eltern deutliche Unterschiede im Vergleich zu den betroffenen Eltern der Reprasentati-
verhebung insgesamt feststellen lassen. Des Weiteren erfolgte zusatzlich eine Evaluierung des Auf-
enthalts im Ronald McDonald Haus.

Qualitative Vorstudie

Im Vorfeld der oben beschriebenen Erhebungen wurde eine qualitative Studie durchgefiihrt. Dabei
wurden finf Vater bzw. Mitter befragt, die Kinder haben, die aufgrund einer schweren Erkrankung
mindestens eine Woche in einem Krankenhaus behandelt wurden. Drei der Familien haben wahrend
dieser Zeit in einem Ronald McDonald Haus gewohnt. Diese Befragungen dienten dazu, das Befra-
gungsinstrument fir die quantitative Erhebung dahingehend zu entwickeln und auszuarbeiten, um
alle fur die Familien relevanten Themen und Aspekte abzudecken (fiir Details zur Fragebogenent-
wicklung siehe Abschnitt 4 zur Methodik der Untersuchung).

Explorative Gespriche mit Arzten an Kinderkliniken

Die Befragungen der Eltern wurden um die Sichtweise von Experten erganzt. Hierflir wurden Leitfa-
den-gestiitzte qualitative Interviews mit Arzten an Kliniken durchgefiihrt, die mit einem Ronald
McDonald Haus kooperieren. Die Ergebnisse dieser Experteninterviews sind in Abschnitt 3 darge-
stellt.

Die Befragungen von betroffenen und nicht betroffenen Eltern sowie der McDonald’s Kinderhilfe El-
tern erfolgten im November und Dezember 2016 als Online-Erhebung. Die Reprasentativerhebung
(betroffene und nicht betroffene Eltern) wurde dabei Gber das PAYBACK Online-Access-Panel orga-
nisiert. Die Stichprobe der McDonald’s Kinderhilfe Eltern wurde aus dem Adressdatenbestand des
Auftraggebers zufallig gezogen. Eine ausfihrliche Beschreibung der drei Teilstichproben findet sich
in Abschnitt 4 zur Methodik der Untersuchung.
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1.3 Methodensteckbrief

Abbildung 1: Eckdaten der Untersuchung

Projekttitel

Methode

Auswahlverfahren
quantitative Studie

Nettointerviews

Befragungsgebiet

Interviewdauer

Feldzeit
Befragungssoftware

Auftraggeber

Familien mit schwer kranken Kindern

Qualitative Vorstudie (Eltern),
Quantitative CAWI-Befragung (Eltern),
Qualitative Leitfadengespréche (Arzte)

Représentative Online-Befragung (Payback Online Panel)
Grundgesamtheit: Personen mit Kindern zwischen 0 und 17 Jahren im
Haushalt

Disproportionaler Ansatz: Befragung von zwei Teilgruppen:

Stichprobe 1 - Eltern von Kindern, die wegen einer schweren Erkran-
kung innerhalb der letzten funf Jahre mindestens eine Woche im Kran-
kenhaus waren

Stichprobe 2 - alle anderen Eltern

Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben
Stichprobe 3 - Befragung von Eltern, die innerhalb der letzten finf
Jahre mindestens eine Woche aufgrund einer Erkrankung ihres Kindes
in einem Ronald McDonald Haus gelebt haben und deren Kind heute
zwischen 0 und 17 Jahre alt ist,

zufallige Auswahl

= Qualitative Vorstudie mit Eltern von schwer kranken Kindern: n=5
= Reprasentativerhebung:
- Eltern mit schwer krankem Kind: n= 421
- Eltern ohne schwer krankes Kind: n=470
= Befragung von Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus ge-
wohnt haben: n=531
* Qualitative Experteninterviews mit Arzten an Kinderkliniken: n=5

bundesweit

= Online-Panelisten, Eltern mit schwer krankem Kind:
Durchschnitt ca. 24 min

=  Online-Panelisten, Eltern ohne schwer krankes Kind:
Durchschnitt ca. 10 min

= Eltern aus einem RonaldMcDonald Haus:
Durchschnitt ca. 39 min

09.11.2016 - 03.01.2017
Dimensions

McDonald’s Kinderhilfe
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2 Ergebnisse der quantitativen Erhebung

2.1 Eltern mit schwer kranken Kindern in Deutschland

Im folgenden Abschnitt werden einige Charakteristika der Familien mit schwer kranken Kindern in
Deutschland dargestellt. Wie bereits erwahnt, wurde bei dieser Studie dieser Gruppe folgende Defi-
nition zu Grunde gelegt: Familie mit einem minderjahrigen Kind, das in den letzten fiinf Jahren wegen
einer schweren Erkrankung oder einer Frithgeburt mindestens eine Woche stationar im Krankenhaus
behandelt wurde. Laut den vorliegenden Studienergebnissen trifft dies auf 10 Prozent der Familien
mit minderjahrigen Kindern in Deutschland zu.

Bei der Frage nach der damaligen Diagnose konnten die Eltern mehrere Diagnosen angeben. Dabei
durften auch weniger schwere Erkrankungen genannt werden, wie z.B. grippaler Infekt, Mandelope-
ration oder Kinderkrankheiten wie Masern oder Mumps. Allerdings musste mindestens eine der in
der vorliegenden Studie als schwere Erkrankung definierte Diagnose (siehe Abbildung 2) genannt
werden, damit diese Familie als eine ,betroffene Familie, mit einem schwer kranken Kind" eingeord-
net wird.

Abbildung 2 gibt einen Uberblick dariiber, welche schweren Diagnosen die betroffenen Eltern genannt
haben. Es zeigt sich, dass die meisten Kinder aufgrund von schwerer Lungenentztindung, Frithgeburt,
schwerer Erkrankung innerer Organe oder wegen einer angeborenen Erkrankung bzw. Fehlbildung
in einer Klinik behandelt wurden.

Abbildung 2: Von Eltern genannte Diagnosen ihrer schwer erkrankten Kinder (verbunden
mit langerem Krankenhausaufenthalt)

Gewichtete Ergebnisse; Mehrfachnennungen méglich
Angaben in %

Schwere Lungenentziindung 16
Frihgeburt, zu niedriges Geburtsgewicht 15
Schwere Erkrankung der inneren Organe 15
Angeborene Erkrankung oder Fehlbildung 12
Neurologische oder psychische Krankheit 8

Folgen eines Unfalls oder Trauma i

Andere schwere Infektionen 6

Schwere Folgen von Allergien 6

Autoimmunerkrankung 5

Schwerer Gendefekt oder Chromosomenanomalie 3

Schwere dermatologische Erkrankung 3

Endokrine Ernahrungs- und Stoffwechselkrankheit 3 Betroffene Eltern
Rheuma 3 (Repréasentativerhebung)
Krebserkrankung i

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) n=421.
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Die Halfte der Kinder verbrachte eine Woche im Krankenhaus. Dies ist auch die Mindestdauer, die
far die Definition einer schweren Erkrankung bei dieser Studie verwendet wurde. Etwas mehr als ein
Viertel der Kinder verblieb zwei Wochen bis zu einem Monat in der Klinik (siehe Tabelle 1).

Tabelle 1: Dauer des Krankenhausaufenthalts

Angaben in % Betroffene Eltern
Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativerhebung)

Basis ungewichtet:

Basis gewichtet:

Dauer des Krankenhausaufenthalts:
1 Woche
2 Wochen bis unter einem Monat
1 bis unter 3 Monate
3 bis unter 6 Monate
6 bis unter 9 Monate
9 Monate bis unter 12 Monate
Ein Jahr oder mehr

Keine Angabe

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Betroffene Eltern (Représentativerhebung) n=421.

Daraus ergibt sich die Frage, wie die Eltern bzw. die Familie mit dieser Situation umgeht und welche

Mdéglichkeiten es fir die Familie gibt beim erkrankten bzw. zu friih geborenen Kind in der Klinik vor
Ort zu sein.

2.2 Unterbringung wihrend des Krankenhausaufenthalts

> Eltern, die wahrend der Behandlung des Kindes im Krankenhaus nicht vor Ort sind, sind eine
Ausnahme.
> Die betroffenen Eltern sind meist in der eigenen Wohnung oder direkt im Krankenhaus

(Rooming-in) untergebracht, um wahrend der Behandlung ihres Kindes in der Ndéhe sein zu
kénnen.

Der Ansatz, die Familie bzw. die Eltern starker in den Behandlungsprozess der erkrankten Person in
der Klinik zu integrieren, hat seit den 1980er Jahren immer mehr Anklang in der Kinderheilkunde
gefunden. Dadurch sollen die Eltern besser mit der Situation umgehen lernen und so auch besser fir
das erkrankte Kind sorgen kénnen. Die positive Auswirkung der unmittelbaren Anwesenheit der El-
tern wahrend der Behandlung auf den Genesungsprozess des Kinder ist bereits in mehreren Studien
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untersucht und zum Teil auch nachgewiesen worden (vgl. hierzu Piira et. al. (2005); Rancourt et. al.
(2015)1). Obwohl dies mit einem hoheren Aufwand flr das medizinische Personal an der Klinik ver-
bunden ist, sind auch Kinderdarzte der Meinung, dass es fiir den Genesungsprozess des erkrankten
bzw. zu frih geborenen Kindes férderlich ist, seine Eltern in der Nahe zu haben (siehe Abschnitte 3.4
und 3.5).

Dies kann nur dann gewahrleistet werden, wenn die Eltern in der Ndhe des Krankenhauses wohnen.
Das ist einerseits méglich, wenn sich das Krankenhaus am Wohnort der Familie befindet oder es eine
anderweitige Unterkunftsmdglichkeit flir die Eltern gibt, wie z.B. Rooming-in direkt in der Klinik, ein
Ronald McDonald Haus oder eine vergleichbare Einrichtung. Vor allem bei schwereren Erkrankungen
mussen die Familien zu einer Spezialklinik, die sich meist nicht am Wohnort befindet. Deshalb ist
insbesondere bei diesen Familien eine krankenhausnahe Unterbringung von sehr hoher Bedeutung.
Im Folgenden geht es daher um den essentiellen Themenpunkt dieser Studie: Die krankenhausnahe
Unterbringung.

2.2.1 Moglichkeiten der krankenhausnahen Unterbringung

Bei Uber 90 Prozent der betroffenen Familien aus der Reprasentativerhebung konnte zumindest ein
Elternteil wahrend des Krankenhausaufenthalts dauerhaft oder langere Zeit vor Ort sein.

44 Prozent der Eltern bleiben wahrend des Krankenhausaufenthaltes des Kindes zu Hause wohnen.
Dies trifft zuerst einmal auf solche Familien zu, deren Kinder in einem naher zur eigenen Wohnung
gelegenen Krankenhaus behandelt werden. Bei weiteren 37 Prozent der Familien nutzt zumindest ein
Elternteil ein vom Krankenhaus angebotenes ,Rooming-in". Etwa 9 Prozent nutzen sonstige Ange-
bote, wohingegen ebenfalls etwa 9 Prozent angeben, dass wahrend des Krankenhausaufenthaltes
kein Elternteil dauerhaft oder Iangere Zeit vor Ort sein konnte.

Piira, T. / Sugiura, T. / Champion, G. D. / Donnelly, N. / Cole, A. S. J (2005). The role of parental presence in the context of
children's medical procedures: a systematic review. In: Child: Care, Health and Development, Vol. 31 (2), 233-243. Die
Autoren vom Sydney Children’s Hospital in Australien hatten hierfiir die wichtigsten Arbeiten von Kollegen zum Thema « El-
ternnahe bei der Behandlung des Kindes »ausgewertet. Eine der Studien ergab zum Beispiel, dass Kinder auf medizinische
Untersuchungen oder etwa das Legen einer Kanlle weniger gestresst reagieren, wenn ihre Eltern mit dabei sind. Die Befiirch-
tung, dass durch die Anwesenheit der Eltern die Arzte und Pflegekrafte nervés werden und mehr Fehler machen, hat sich
hingegen in keiner einzigen Studie bestétigt.

Rancourt, Kate M. / Chorney, Jill M. / Kain, Zeev (2015). Children’s Immediate Postoperative Distress and Mothers’ and
Fathers’ Touch Behaviors. In: Journal of Pediatric Psychology, Vol. 40 (10), 1115-1123. Hierbei wurden die Ergebnisse aus
24 verschiedenen Studien verglichen. Acht Studien berichten, dass die Kinder aufgrund der Anwesenheit der Eltern weniger
Angst hatten. Drei Studien zeigten allerdings, dass die Kinder zum Teil mehr Angst zeigten und in 13 Studien konnte kein
signifikanter Einfluss nachgewiesen werden.
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Tabelle 2: Moglichkeiten der krankenhausnahen Unterbringung bei betroffenen Eltern

Angaben in % Betroffene Eltern
Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativerhebung)

Basis ungewichtet:
Basis gewichtet:

Kein Elternteil vor Ort

Zuhause (in der eigenen Wohnung / Haus

Im Krankenhaus selbst ("Rooming-in"

Auf dem Krankenhausgelande (Unterkunft flir Angehdérige
In einer Pension/ einem Hotel / einer Ferienwohnung

In einem Ronald McDonald Haus

In einem Haus einer anderen Einrichtung z.B. Elterninitiative 1
Bei Freunden/Bekannten/Verwandten 0
Keine Angabe zum Wohnen 1
100

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) n=421.

Die Entfernung zwischen Krankenhaus und Wohnort betragt bei Eltern, die ihr Kind vor Ort betreut
und dabei woanders als Zuhause gelebt haben, im Durchschnitt 101 km. Bei Eltern, die ihr Kind vor
Ort betreut, dabei aber auch weiterhin zu Hause gewohnt haben, betragt die Entfernung etwa 25
km. Nicht alle Eltern, die ihr Kind im Krankenhaus von zu Hause aus betreuten, wohnen demnach
krankenhausnah3.

Die durchschnittliche Aufenthaltsdauer der betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung, die in
einer anderen Unterkunft als der eigenen Wohnung gelebt haben, betrédgt ca. zwei bis drei Wochen
(Mittelwert: 18 Tage).

2.2.2 Eltern ohne krankenhausnahe Unterbringung

Wie auch die Kinderdarzte an den Kliniken schildern (siehe Abschnitt 3.4), sind Eltern, die nicht in der
Nahe sein kénnen, wenn ihr Kind im Krankenhaus liegt, inzwischen die absolute Ausnahme. Dies
stellt sich auch in der quantitativen Erhebung so dar: Lediglich neun Prozent der betroffenen Eltern
aus der Reprasentativerhebung konnten nicht vor Ort sein, als ihr Kind im Krankenhaus behandelt
wurde (siehe Tabelle 2). Dies sind n=38 Befragte, aufgrund dieser niedrigen Fallzahl kénnen Uber

N

In der Stichprobe der betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung haben n=5 Elternteile angegeben, dass sie wéhrend
des Krankenhausaufenthalts in einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben (dies entspricht einem Prozent). Diese Befragten
wurden auch fir die folgenden Analysen in der Gruppe der betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung beibehalten.
Aufgrund der geringen Fallzahl wiirde es zu keiner Verédnderung der Ergebnisse fiihren, wenn diese Falle aus der Auswertung
genommen werden wirden.

Entfernung bei den betroffenen Eltern, die ihre Kinder vor Ort betreuen, insgesamt im Durchschnitt etwa 61 km.

w
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diese Gruppe keine belastbaren Aussagen getroffen werden. Die Antworten dieser Eltern kénnen
lediglich qualitativ betrachtet werden und sind in Tabelle 3 als Nennungen in absoluten Zahlen dar-
gestellt:

Tabelle 3: Grund dafiir, dass die Eltern nicht vor Ort waren

Anzahl der Nennungen absolut, Nennungen
Mehrfachzuordnungen méglich absolut
Basis ungewichtet: 38
Antworten auf die Vorgaben:
Ich / Partner musste(n) arbeiten 13
gab keine Unterbringungsmdglichkeit in Krankenhausnéhe 12

10

Fehlende raumliche Voraussetzungen im Krankenhaus (z.B. Raum Uberfllt 7
2
2

Die Unterbringung war nicht sauber 1

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), die nicht vor Ort (in Kliniknahe) wohnten.

Von den 38 befragten Vatern und Mittern geben 28 an, ,taglich oder mehrmals taglich® zum Kran-
kenhaus gependelt zu sein, acht ,mehrmals die Woche" und zwei ,,einmal oder mehrmals im Monat".
18 Befragte sagen, sie hatten sich eine Unterbringung in Krankenhausnahe gewiinscht, 19 verneinten
dies*.

4 Einer der 38 Befragten gab keine Antwort auf die Frage, ob er sich eine krankenhausnahe Unterbringung gewiinscht hétte.
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2.2.3 Unterbringung in einem Ronald McDonald Haus als eine besondere Art
der krankenhausnahen Unterkunft

> Die Ronald McDonald Hauser stellen eine besondere Mdglichkeit der krankenhausnahen Un-
terbringung dar. Aufgrund der gesonderten Auswahlkriterien, wie z.B. medizinische Indika-
tion oder Entfernung des Wohnorts, lassen sich Unterschiede zwischen den McDonald’s Kin-
derhilfe Eltern und den betroffenen Eltern insgesamt feststellen.

> Zudem finden sich bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern deutlich mehr Friihgeburten und an-
geborene Erkrankungen bzw. Fehlbildungen. Das Kind verbringt hier im Durchschnitt eine
langere Zeit im Krankenhaus und die Klinik ist meist deutlich weiter vom eigenen Zuhause
entfernt.

> Nur bei 30 Prozent der betroffenen Familien kénnen zumindest zeitweise beide Elternteile
wahrend der Behandlung des Kindes vor Ort sein. Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind
es hingegen 68 Prozent. Somit bieten Ronald McDonald Hauser als eine besondere Art der
kliniknahen Unterkunft, neben dem Vorteil der unmittelbaren Nahe zum Krankenhaus einen
weiteren auBerordentlichen Vorteil: Hier kdnnen viel haufiger beide Partner oder sogar Ge-
schwister mit vor Ort anwesend sein.

Wie bereits erwahnt stellen die Ronald McDonald Hauser eine besondere Méglichkeit der kranken-
hausnahen Unterkunft dar. Aktuell gibt es in Deutschland 22 Ronald McDonald Hauser, die den Eltern
von schwer kranken Kindern ein krankenhausnahes Zuhause auf Zeit bieten. Mehr als 6.400 Familien
werden jahrlich hier untergebracht. Die Hauser befinden sich an Spezialkliniken und sind Gberall in
Deutschland verstreut. Uber die Unterbringung in einem dieser Hauser entscheiden die betreuenden
Kinderarzte und die zustdandigen Stationsleitungen. Die entscheidenden Faktoren sind hierbei die
medizinische Indikation und die damit verbundene Dauer des Krankenhausaufenthalts, die Entfer-
nung der Familie zu ihrem Wohnort und das Alter des Kindes. Faktoren wie Einkommen etc. spielen
keine Rolle bei der Auswahl. Die Kosten fir die Unterbringung werden in der Regel von den Kran-
kenkassen bernommen.

Die Familien, die wahrend des Krankenhausaufenthalts in einem Ronald McDonald Haus gewohnt
haben, sind somit eine besondere Gruppe der betroffenen Eltern mit schwer kranken Kindern. Im
Folgenden werden daher kurz die Unterschiede dieser besonderen Befragtengruppe im Vergleich zu
den betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung insgesamt dargestellt.

Krankheitsbedingte Unterschiede

Bei Betrachtung der Diagnosen wird deutlich, dass bei den betroffenen Familien allgemein die Diag-
nosen mehr streuen, wohingegen in der Gruppe der McDonald’s Kinderhilfe Familien die meisten
Kinder aufgrund einer Friihgeburt oder einer angeborenen Erkrankung bzw. Fehlbildung im Kranken-
haus behandelt wurden. Die anderen Erkrankungen nehmen einen deutlich geringeren Stellenwert
ein. 48 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe Eltern geben an, dass ihr Kind an einer angeborenen
Erkrankung bzw. Fehlbildung litt oder leidet. Bei der Reprasentativerhebung sind es nur 12 Prozent.
Dieses Ergebnis ist nicht verwunderlich, da Familien in einem Ronald McDonald Haus meist dann
untergebracht werden, wenn das Kind an einer schweren bzw. chronischen Krankheit erkrankt. ,Ba-
gatellerkrankungen™ wie zum Beispiel Blinddarmentziindungen oder auch Lungenentziindungen sind
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dagegen groBtenteils nicht der Hintergrund, auch wenn sie nicht ausgeschlossen sind, zumal in den
Fallen, in denen sie dramatisch verlaufen.

Zudem wurde bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern mehr als doppelt so oft eine Frithgeburt bzw. zu
niedriges Geburtsgewicht als Grund fir den Krankenhausaufeinhalt genannt (siehe Abbildung 3). So
fihren auch Kinderarzte an, dass bei Frithchen, die haufig noch im Inkubator liegen, die Mitter nicht
mit im Krankenhauszimmer lGbernachten kénnen und diese daher, wenn ein Ronald McDonald Haus
zur Verfligung steht, bevorzugt dort untergebracht werden.

Abbildung 3: Haufigste Diagnosen bei McDonald’s Kinderhilfe Familien und betroffenen
Familien

Haufigste Diagnosen
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Schwere Lungenentziindung 16

[ K
15
K
15

Friihgeburt, zu niedriges Geburtsgewicht

Schwere Erkrankung der inneren Organe -
8
12
Angeborene Erkrankung oder Fehlbildung | -
Neurologische oder psychische Krankheit - : 8 Eeictans Ellern
3 (Reprasentativerhebung)
Schwerer Gendefekt oder Chromosomenanomalie - 6 B McDonald's Kinderhilfe
Eltern

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), n= 531 McDonald’s Kinder-
hilfe Eltern.

AuBerdem sind deutliche Unterschiede bei der Aufenthaltsdauer im Krankenhaus feststellbar (siehe
Tabelle 4). Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern verbringt das erkrankte bzw. zu friih geborene Kind
eine deutlich langere Zeit im Krankenhaus, als es bei den betroffenen Eltern insgesamt der Fall ist.
Die durchschnittliche Dauer des Krankenhausaufenthalts des erkrankten Kindes bei der Reprdsenta-
tiverhebung liegt bei ca. zwei Wochen bzw. 10 Tagen>. In der Ronald McDonald Stichprobe liegt der
Wert hingegen bei ca. vier Wochen bzw. 30 Tagen. Dies ist naturlich vor allem durch die oft schwer-
wiegenderen Diagnosen bzw. Erkrankungen bedingt. Des Weiteren ist das Kind zum Zeitpunkt des
Krankenhausaufenthalts auch deutlich jlinger. Sowohl die langere Krankenhausaufenthaltsdauer als
auch der Altersunterschied sind auch durch die hohe Anzahl an Frihgeburten bei den McDonald’s
Kinderhilfe Eltern zu erklaren. Die zu friih geborenen Kinder muissen oft bis zu drei Monate im Kran-
kenhaus verbringen. Zudem werden die Eltern bzw. Familien eher in einem Ronald McDonald Haus
untergebracht, je jinger das Kind ist. Dies bestdtigen auch die in den Experteninterviews befragten
Kinderarzte an den Kliniken (siehe Abschnitt 3.2).

Aufgrund einiger AusreiBer wurde an dieser Stelle nur der Median ausgewiesen. Bei der Befragungsgruppe der Reprasentati-
verhebung betragen der Mittelwert 2,8 Wochen bzw. 20 Tage und der Median 1,4 Wochen bzw. 10 Tage. Bei der Gruppe der
McDonald’s Kinderhilfe Eltern liegen der Mittelwert bei 7,3 Wochen bzw. 51 Tagen und der Median bei 4,3 Wochen bzw. 30
Tagen.
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Tabelle 4: Angaben zum erkrankten Kind wahrend des Krankenhausaufenthalts

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s
Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativerhebung) Kinderhilfe Eltern

Basis ungewichtet: 421 531
Basis gewichtet: 422 -

Dauer des Krankenhausaufenthalts:

1 Woche 52 14
2 Wochen bis unter einem Monat 27 27
1 bis unter 3 Monate 15 38
3 bis unter 6 Monate 2 16
6 bis unter 9 Monate 1
9 Monate bis unter 12 Monate = 1
- 1
3
| Ssumme 100 100
@@ ]
kenhausaufenthalts:
23 51
16 28
29 11
26 7
5 2
__summe 100 100

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), n= 531 McDonald’s Kinder-
hilfe Eltern.

Die Standorte der 22 Ronald McDonald Hauser liegen an spezialisierten Zentren der Kinderheilkunde,
zum Teil kommen die Kinder von sehr weit an diese Kliniken, um dort behandelt zu werden. Auch
die Kinderarzte berichten, dass die Eltern aus ganz Deutschland kommen (siehe Abschnitt 3.3). Die
durchschnittliche Distanz vom eigenen Wohnort zum Krankenhaus liegt bei den betroffenen Familien
der Reprasentativstichprobe bei ungeféahr 61 km, wohingegen die Ronald McDonald Familien ca.
117 km von ihrem Zuhause entfernt sind. Auch die durchschnittliche Aufenthaltsdauer ist unter-
schiedlich. Die Eltern aus der Reprdsentativerhebung, die in einer anderen Unterkunft als der eigenen
Wohnung gelebt haben, verbringen, wie bereits erwéhnt, ca. zwei bis drei Wochen® in der Unterkunft.
Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind es ca. drei bis sechs Wochen”. Dieser Unterschied ist auf
den hdheren Anteil an Friihgeburten bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern zuriickzufiihren, die eine

Der Mittelwert liegt bei 18 Tagen.
Der Mittelwert liegt bei 45 Tagen.

N O
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deutlich langere Krankenhausaufenthaltsdauer haben als andere Diagnosen. Zudem weisen die Kin-
der zum Teil schwerwiegendere Diagnosen auf, die wiederum eine ldangere Behandlung im Kranken-
haus nach sich ziehen. Wie auch in Abschnitt 3.2 dargestellt, ist die medizinische Indikation und die
damit einhergehende Dauer des Klinikaufenthalts das primare Auswahlkriterium, nach dem die Klinik
die Eltern an ein Ronald McDonald Haus vermittelt.

Wenn man nur die Eltern betrachtet, die zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts in einer Part-
nerschaft waren, unabhangig davon ob dieser Partner mit im selben Haushalt gewohnt hat oder nicht,
dann zeigt sich ein deutlicher Unterschied hinsichtlich der Mdglichkeit, gemeinsam als Paar vor Ort
zu sein. Bei den betroffenen Eltern allgemein konnten in nur 30 Prozent der Falle beide Elternteile
(zumindest zeitweise) wahrend der Behandlung des Kindes in der Ndhe des Krankenhauses wohnen
(siehe Abbildung 4). Dies konnte durch eine krankenhausnahe Unterkunft gewahrleistet worden sein
oder dadurch, dass die Familie ohnehin in der Nahe des Krankenhauses gewohnt hat. Bei den McDo-
nald’s Kinderhilfe Eltern ist der Prozentsatz wesentlich héher. Hier konnten 68 Prozent der Eltern-
paare zumindest zeitweise gemeinsam vor Ort sein. Somit wird wiederum deutlich, dass die Ronald
McDonald Hauser eine besondere Unterkunftsmdglichkeit darstellen.

Abbildung 4: Kliniknahes Wohnen von Paaren

Konnten das Elternpaar wahrend der Behandlung des Kindes in der Klinik vor Ort sein?
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Beide Partner (Befragte(r) und damaliger
Partner) waren (zumindest zeitweise) 30
gemeinsam vor Ort oder haben in
Krankenhausnahe gewohnt

Nur einer der beiden Partner (Befragte(r)
oder damaliger Partner) konnten vor Ort sein

32
Weder Befragte(r) noch damaliger Partner
konnten vor Ort sein 8
Betroffene Eltern McDonald's Kinderhilfe
(Repréasentativerhebung) Eltern

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Betroffene Eltern, die zum Zeitpunkt, als das Kind im Krankenhaus war, in einer festen Partnerschaft lebten:
n=393 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 523 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Bei der Betrachtung der heutigen Situation, zeigt Tabelle 5, dass es Unterschiede beim Alter des
erkrankten Kindes gibt. Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind die erkrankten Kinder im Durch-
schnitt junger als in der Stichprobe der betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung. Dies ist
vor allem auf den sehr hohen Anteil an Friihgeburten zurlickzuftihren, (siehe Abbildung 3) in Kombi-
nation mit der Vorgabe fir die Stichprobe, dass der Aufenthalt in einem Ronald McDonald Haus nicht
langer als funf Jahre zurick liegen durfte.
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Tabelle 5: Alter des erkrankten Kindes heute

Betroffene Eltern McDonald’s
(Reprasentativerhebung) Kinderhilfe Eltern
421

Basis ungewichtet: 531
Basis gewichtet: 421 -

Angaben in %
Gewichtete Ergebnisse

Alter des Kindes heute:
bis zu 3 Jahre 29 64
4 bis 9 Jahre 38 25
10 bis 15 Jahre 22 8
16 Jahre und alter 11 4
100 100

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Soziodemographische Unterschiede

Auch bei soziodemografischen Merkmalen lassen sich Unterschiede feststellen. Es zeigt sich, dass
vor allem bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern besonders viele Mitter zwischen 30 und 40 Jahren
den Fragebogen beantwortet haben. Der vergleichsweise hohe Frauenanteil lasst sich dadurch erkla-
ren, dass in den Ronald McDonald Hausern sehr oft Mitter von zu friih geborenen Kindern unterge-
bracht sind. Die Frihchen liegen haufig eine lange Zeit auf der Neugeborenen-Intensivstation im
Inkubator. Hier kénnen die Mitter in der Regel nicht untergebracht werden und sind daher besonders
auf eine Unterbringung in einem Ronald McDonald Haus angewiesen (siehe Abschnitt 3.2).
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Tabelle 6: Alter und Geschlecht des auskunftsgebenden Elternteils

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s Kinderhilfe
Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativerhebung) Eltern

421 531
421 -
]

| Geschlecht: |

46 23
54 76
- 1
| summe | 100 100
]

[Atter: |

13 10
40 55
32 28
16 5
. 2
|_summe | 100 100
TNS Infratest Sozialforschung 2017

Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Zudem zeigt sich ein Unterschied hinsichtlich des Familienstandes. Das traditionelle Familienbild ist
bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern stéarker vertreten: Es gibt deutlich mehr Verheiratete und we-
niger Alleinerziehende® (siehe Abbildung 5).

@

Dieser Unterschied zwischen den Befragtengruppen zeigt sich ganz ahnlich auch zum Zeitpunkt, zu dem das Kind im Kran-
kenhaus war: Damals waren nur 2 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe Eltern ohne feste Partnerschaft, wahrend es bei den
betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung 8 Prozent waren.
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Abbildung 5: Familienkonstellation

Familienstand
Gewichtete Ergebnisse, Angaben in %
Betroffene Eltern McDonald's Kinderhilfe
(Reprasentativerhebung) Eltern

B Verheiratet (im Haushalt
zusammenlebend oder
nicht)

B Mit Partner
(ledig/geschieden, ver-
partnert)

[ Alleinerziehend
[l Keine Angabe

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Des Weiteren zeigt Tabelle 7, dass McDonald’s Kinderhilfe Eltern im Vergleich zu den Eltern aus der
Reprasentativerhebung einen etwas héheren Bildungsgrad aufweisen.

Tabelle 7: Hochster allgemeinbildender Schulabschluss des auskunftsgebenden Elternteils

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s Kinderhilfe

Gewichtete Ergebnisse

(Reprasentativerhebung) Eltern

421 531
421 -
]
0 0
Volks-/Hauptschulabschluss 8 2
DDR: 8. Klasse
Realschulabschluss/Mittlere 37 30
Reife (DDR: 10. Klasse
Fachhochschulreife (Abschluss
39 51
1 1
1 1
| summe | 100 100

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.
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Die Bildungsungleichheit zugunsten der McDonald’s Kinderhilfe Eltern schlagt sich auch bei der Be-
trachtung des Haushaltsnettoeinkommens nieder. Allerdings sind die Unterschiede an dieser Stelle
deutlich geringer (siehe Tabelle 8).

Tabelle 8: Haushaltsnettoeinkommen pro Monat

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s Kinderhilfe

Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativerhebung) Eltern

421 531
421 =
1 1

3 4
10 4
8 6
12 11
12 14
15 18
12 11
5 5

4 5
19 22
100 100

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Zum Teil kénnen die Unterschiede beim Haushaltseinkommen auf die unterschiedlichen Familien-
strukturen zuriickgefiihrt werden: Bei den betroffenen Eltern insgesamt gibt es deutlich mehr Allein-
erziehende, was sich auch auf die Einkommensstruktur auswirkt. Es stellt sich jedoch die Frage,
worauf die Unterschiede hinsichtlich Bildungsgrad und Familienform zuriickzufiihren sind.

Wie bereits erwahnt, werden die Eltern, denen eine Unterbringung in einem Ronald McDonald Haus
angeboten wird, nach der medizinischen Indikation (und der damit verbundenen voraussichtlichen
Dauer des Klinikaufenthalts), dem Alter des Kindes und der Entfernung des elterlichen Wohnorts
ausgewahlt (siehe Abschnitt 3.2). Ronald McDonald Hauser als besondere Form der Unterbringung
sind in Deutschland in der Regel an Spezialkliniken angesiedelt. Von daher kann davon ausgegangen
werden, dass das Angebot primar von solchen Eltern genutzt wird, die auf aufgrund der Besonderheit
der Erkrankung ihr Kind in einer Spezialklinik unterbringen. Hierbei dirfte es sich haufiger um Eltern
mit gehobenem Bildungshintergrund handeln, die einen Aufenthalt in einer Spezialklinik — gegebe-
nenfalls auch in weiterer Entfernung vom eigenen Zuhause - bevorzugen oder aktiv anstreben. Die
weite Entfernung stellt auch eines der Auswahlkriterien fur die Unterbringung in einem Ronald McDo-
nald Haus dar. Eine solch weite Entfernung zum eigenen Zuhause einschlieBlich Arbeitsplatz lasst
sich zudem leichter realisieren, wenn es in der Familie zwei Elternteile gibt, die sich in dieser schwie-
rigen Lage gegenseitig aushelfen oder auch mal ablésen kénnen. Dies kdnnte den geringeren Anteil
an Alleinerziehenden in der Gruppe der McDonald’s Kinderhilfe Eltern erkldren. Zudem richten sich
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die Angebote der Ronald McDonald Hauser meist an Paare, da durch diese besondere Art der klinik-
nahen Unterkunft im Vergleich z.B. zum Rooming-in beide Elternteil vor Ort sein kdnnen. Daher kann
es unter Umstanden sein, dass die Alleinerziehenden von den Entscheidern in den Kliniken seltener
bei der Auswahl fir ein Ronald McDonald Haus in Betracht gezogen werden.

2.3 Unterstiitzung durch private Netzwerke und Einrichtungen

> Die meisten Eltern, jedoch vor allem die Miitter, halten auch wahrend des Krankenhausauf-
enthalts Kontakt zu ihrem sozialen Umfeld, wie Familie, Freunde und Kollegen.

> Die betroffenen Eltern sind in der schwierigen Situation sehr stark auf die Unterstiitzung aus
ihrem personlichen Umfeld angewiesen. Familie und Freunde sind in dieser Zeit eine sehr
starke Stitze.

Die Familien sind auch wahrend des Krankenhausaufenthalts in ihr soziales Umfeld eingebunden. Um
die Situation betroffener Familien addquat abzubilden, wurden die betroffenen Eltern daher befragt,
ob und wie sie wahrend dieser Zeit den Kontakt zu ihrem sozialen Netzwerk aufrecht erhalten haben
und von welchen Seiten sie unterstitzt wurden.

Es zeigt sich, dass Uber 60 Prozent der Eltern auch in der Zeit, in der ihr Kind schwer erkrankt ist
bzw. nach einer Friihgeburt im Krankenhaus behandelt werden muss, liberwiegend (weiterhin) Kon-
takt zu Freunden, Bekannten und Verwandten halten und deren Unterstlitzung als wichtig erachten.
Die restlichen Befragungspersonen geben hingegen an, dass sie sich in dieser schwierigen Zeit eher
zurickgezogen haben. Vor allem bei dem Wunsch nach Kontakt gibt es sehr ausgepragte Unter-
schiede zwischen Miuttern und Vatern. Die Mtter in beiden Befragungsgruppen suchen deutlich star-
ker den Kontakt zu ihrem sozialen Umfeld, als es bei den Vatern der Fall ist (siehe Tabelle 9).

Des Weiteren betonen die Befragten die Bedeutung der Unterstliitzung seitens der Familie und des
Freundeskreises. Allerdings zeigt sich hier ein deutlicher Unterschied zwischen den Befragungsgrup-
pen. 33 Prozent der betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung und sogar 53 Prozent der
McDonald’s Kinderhilfe Eltern geben an, dass sie ohne deren Unterstiitzung nicht zurechtgekommen
waren. McDonald’s Kinderhilfe Eltern sehen somit den Stellenwert dieser Hilfe deutlich starker als die
betroffenen Eltern insgesamt. Dieser Unterschied wird zusatzlich durch die unterschiedliche Ge-
schlechtsverteilung in der Gruppe der McDonald’s Kinderhilfe Eltern verstarkt. In dieser Gruppe sind
deutlich mehr Frauen (siehe Tabelle 6). Wenn man die Antworten getrennt nach Geschlecht betrach-
tet, zeigt sich, dass die Miitter, die in einem Ronald McDonald Haus untergebracht waren, die Unter-
stlitzung am meisten schatzen. Dies kann unter Umstanden auch damit zusammenhangen, dass es
in der Stichprobe der McDonald’s Kinderhilfe Eltern einen sehr hohen Anteil an Friihgeburten gab.
Mutter von Frihchen sind in besonderem MaBe mehr als die Vater gefordert (da bei Frihchen i.d.R.
erst eine enge Mutter-Kind-Bindung im Mittelpunkt steht und weniger die Vater-Kind-Beziehung) und
auf moralische Unterstitzung von Familie und Freunden angewiesen.
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Tabelle 9: Soziale Kontakte wahrend des Krankenhausaufenthalts

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s Kinderhilfe Eltern
Gewichtete (Reprasentativerhebung)
Ergebnisse
Jeweils ,,Trifft zu" Vater Vater
(Codes 4 und 5)
183 238 421 123 406 531*
194 227 421 - - -
57 64 61 50 68 63
33 34 34 36 39 39
31 35 33 42 56 53

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.
* Zwei der McDonald’s Kinderhilfe Eltern ohne Angabe zum Geschlecht.

Der Eindruck bezlglich Unterstiitzungsmadglichkeiten verfestigt sich mit den weiteren Fragen im Fra-
gebogen. Die McDonald’s Kinderhilfe Eltern geben deutlich haufiger an, Unterstitzung erhalten zu
haben. Die meiste Unterstlitzung wird dabei bei beiden Befragungsgruppen durch die Familie geleis-
tet. Wenn man die Dauer des Klinikaufenthalts in die Analysen mit einbezieht, zeigt sich, dass Fami-
lien, deren Kind eine langere Zeit im Krankenhaus verbringen musste, haufiger angeben, Unterstit-
zung erhalten zu haben. Wie bereits in Abschnitt 2.2.3 (siehe Tabelle 4) dargestellt, ist die Dauer
des Klinikaufenthalts bei den McDonald’s Kinderhilfe Familien langer als bei den betroffenen Familien
insgesamt, deshalb kénnen dadurch auch die Unterschiede in der Abbildung 6 erklart werden.
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Abbildung 6: Ausgewahlte Darstellung der Unterstiitzung von Personen aus dem privaten
Umfeld oder speziellen Einrichtungen

Netzwerke
Mehrfachnennungen méglich; gewichtete Ergebnisse

Angaben in %
Eigene Eltern bzw. Eltern der damaligen
Partnerin/des damaligen Partners

Andeie Eamllicnmitalieder = )|

Freunde/Bekannte/Nachbarn

Krankenkasse
Sonstige Einrichtungen Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)
Keine Unterstiitzung s M McDonald's Kinderhilfe
- Eltern
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Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 Eltern (Reprasentativerhebung) und n= 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Ein Viertel der McDonald’s Kinderhilfe Eltern gibt an, Unterstiitzung von sonstigen Einrichtungen er-
halten zu haben. Wenn man an dieser Stelle die offenen Angaben anschaut, zeigt sich, dass vor allem
die McDonald’s Kinderhilfe bzw. die Ronald McDonald Hauser genannt wurden. Also wird bereits an
dieser Stelle der hohe Stellenwert dieser Unterstiitzungsmdéglichkeit flr die betroffenen Eltern deut-
lich.

In diesem Zusammenhang stellt sich auch die Frage, ob insbesondere finanzielle Unterstiitzung wah-
rend dieser Zeit notig gewesen ware. So berichten Kinderarzte in den Interviews, dass manche Fa-
milien aufgrund der schwierigen Umstanden in finanzielle Probleme geraten (siehe Abschnitt 3.6).
Abbildung 7 gibt daher einen Uberblick Gber die Einkommenssituation der befragten Familien, sowohl
zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts als auch heute.

Insgesamt scheinen die betroffenen Eltern sowohl damals als auch heute gut mit ihrem Einkommen
zurechtzukommen. Es gibt nur geringfligige Unterschiede zwischen der damaligen und der heutigen
Situation. Uber 60 Prozent der betroffenen Eltern geben an, damals und heute gut mit dem Einkom-
men zurecht zu kommen. Bei der Gruppe der McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind es sogar 70 Prozent.
Dieser Unterschied ist womdglich auf die besonderen Eigenschaften der McDonald’s Kinderhilfe Stich-
probe hinsichtlich Familienkonstellation und Bildungsgrad zurlickzufiihren, die bereits in Abschnitt
2.2.3 dargestellt wurden. Auch bei Betrachtung der heutigen Einkommensverhaltnisse sind keine
nennenswerten Unterschiede zwischen betroffenen und nicht betroffenen Familien festzustellen.
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Abbildung 7: Zurechtkommen mit dem Einkommen damals und heute

Einkommen damals und heute

Gewichtete Ergebnisse Angaben in %
damals*
Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung) heute
McDonald's Kinderhilfe damals*
Eltern heute

Nicht betroffene Eltern

(Reprasentativerhebung) heute

Einkommenssituation ... [ Gut
B EinigermaBen
[l Schlecht
¥ WeiB nicht / Keine Angabe
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Basis: Alle Befragten: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung); n=470 nicht betroffene Eltern (Repra-
sentativerhebung); n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Die Uberwiegend als gut wahrgenommene Einkommenssituation der betroffenen Familien bestatigt
sich auch bei Betrachtung der Frage, ob die Familien damals finanzielle Unterstiitzung bekommen
haben. 80 Prozent der Eltern geben an, dass sie keinerlei Unterstitzung erhalten haben (siehe Ab-
bildung 8). Wenn doch, dann ist es erneut vor allem die eigene Familie, die den betroffenen Eltern
eine groBe Stlitze darstellt.
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Abbildung 8: Finanzielle Unterstiitzung damals

Finanzielle Unterstiitzung
Mehrfachnennungen mdéglich; gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Familienmitglieder/Verwandte

Freunde/Bekannte IZ
Spendenaktionen 2 Betroffene Eltern
Il (Reprasentativerhebung)
1 B McDonald's Kinderhilfe
Sonstige Einrichtungen Eltern

e ieleraitng w0
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Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung); n=531 McDonald’s Kinderhilfe
Eltern.

Nachdem in den beiden vorherigen Abschnitten vor allem die Rahmenbedingungen wie Unterkunfts-
moglichkeiten oder Unterstlitzung seitens des sozialen Umfeldes betrachtet wurden, soll in den fol-
genden Abschnitten 2.4 und 2.5 dargestellt werden, wie die Familien mit dieser schwierigen Situation
umgehen und wie sich die Frihgeburt bzw. Erkrankung auf die partnerschaftliche und familiare Si-
tuation auswirkt.

2.4 Auswirkungen der Erkrankung auf die damalige Partnerschaft

> Die schwere Erkrankung eines Kindes oder eine Frihgeburt mit langerem Krankenhausaufent-
halt stellt auch fur die Partnerschaft der Eltern eine Bewahrungsprobe dar. Dennoch sehen drei
Viertel aller betroffenen Eltern die Auswirkungen dieser Situation auf ihre damalige Paarbezie-
hung in der Riickschau eher in einem positiven Licht: Die Paare konnten sich in dieser Situation
gegenseitig Rickhalt geben und einander eine Stiitze sein. Die Halfte meint auch, dass ihre
Beziehung durch diese Erlebnisse enger wurde.

> Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus gelebt haben, erlebten ihre Partnerschaftsbezie-
hung in der damaligen Situation deutlich positiver als Eltern, die zuhause oder in einer anderen
kliniknahen Unterkunft lebten.

2.4.1 Die Partnerschaft als starker Riickhalt in der Zeit des Krankenhausaufent-
halts

Fur Eltern stellt eine schwere Erkrankung ihres Kindes oder eine Frihgeburt mit langerem Kranken-
hausaufenthalt eine gravierende Belastung dar, viele Mitter und Vater stoBen an ihre psychischen
und physischen Grenzen. Die im Vorfeld der quantitativen Befragung durchgefiihrten qualitativen
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Interviews haben gezeigt, dass sich eine Partnerschaft in solchen Situationen ganz unterschiedlich
entwickeln kann: Die einen Eltern beschrieben, dass ihre Beziehung durch die gemeinsam erlebten
und erlittenen Erfahrungen enger und starker wurde. Andere berichteten hingegen davon, dass sich
einer der Partner zuriickzog und die Belastungssituation nur ,mit sich selbst ausmachte®.

Betrachtet man die Zufriedenheit der befragten Mitter und Vater in verschiedenen Lebensbereichen
(siehe Abschnitt 2.8), so zeigen sich in der Reprasentativstichprobe die nicht betroffenen Eltern heute
zufriedener mit ihrer derzeitigen Partnerschaft (63 Prozent bewerten die Zufriedenheit mit ihrer der-
zeitigen Partnerschaft mit einem Wert von 8 bis 10°) als die betroffenen Eltern (bei diesen liegt der
entsprechende Anteil lediglich bei 52 Prozent). Dieser Unterschied kann ein Hinweis darauf sein, dass
sich die besondere (Belastungs-) Situation der betroffenen Eltern negativ ausgewirkt hat.

In der vorliegenden Studie wurde aber auch eine direkte Frage nach den Folgen der Erkrankung bzw.
der Frihgeburt fur die damalige Partnerschaft gestellt. Befragt werden konnten dazu alle Eltern, die
zu der damaligen Zeit in einer festen Partnerschaft gelebt hatten: 92 Prozent der betroffenen Eltern
aus der Reprasentativerhebung waren zum betrachteten Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts ihres
Kindes in einer festen Partnerschaft. Fast alle haben mit dem damaligen Partner in einem gemeinsa-
men Haushalt gewohnt.

Den betroffenen Eltern wurden im Fragebogen verschiedene Aussagen vorgelegt, denen sie zustim-
men oder widersprechen konnten. Drei dieser Aussagen beschreiben positive Aspekte der Beziehung
oder positive Auswirkungen der Erkrankung auf die Partnerschaft, fiinf Aussagen sind negativ for-
muliert.

Zwar stellt die Erkrankung des eigenen Kindes auch fiir die eigene Paarbeziehung eine besondere
Bewdhrungsprobe dar, dennoch stimmen knapp drei Viertel aller betroffenen Eltern eher den positiv
formulierten Aussagen zur Auswirkung auf ihre damalige Paarbeziehung zu als den negativen State-
ments (entweder bejahen sie ausschlieBlich die positiven Aussagen oder sie bestatigen mehr positive
als negative Aussagen). Die groBe Mehrzahl der Eltern ist im Nachhinein also der Meinung, dass sich
die Erkrankung des Kindes (bzw. die Frihgeburt) eher positiv auf ihre Partnerschaft ausgewirkt hat
bzw. sie fir sich Kraft aus ihrer Partnerschaft ziehen konnten. Allerdings ist die Belastung fir die
Partnerschaft doch so stark, dass nicht die gleichen Zufriedenheitswerte wie bei nicht betroffenen
Eltern erreicht werden kénnen.

Sieben von zehn Eltern haben damals Rickhalt in ihrer Partnerschaft gefunden, auch waren sich
knapp drei Viertel in dieser Zeit gegenseitig eine groBe Stitze. Gut die Halfte ist der Meinung, dass
die Beziehung durch die Erkrankung enger wurde (siehe Abbildung 9).

9 Auf einer Skala von 0 = »ganz und gar unzufrieden™ bis 10 = ,ganz und gar zufrieden®.
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Abbildung 9: Auswirkung der Situation auf die damalige Partnerschaft

Zustimmung , Trifft zu"™ (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Mein(e) Partner(in) hat mir in der
damaligen Situation Riickhalt gegeben.

Wir waren uns in dieser Zeit
gegenseitig eine groBe Stiitze.

Unsere Beziehung wurde

durch diese Erlebnisse enger. 7

~N I
w

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: n=393 Betroffene Eltern (Reprisentativerhebung), die damals in einer festen Partnerschaft waren1®.

Den Aussagen, die negative Auswirkungen auf die Partnerschaft beschreiben, stimmen deutlich we-
niger Eltern zu: Etwa jeder zehnte gibt jeweils an, dass sich das Paar in der damaligen Situation sehr
oft gestritten hat oder sich die Partner vom jeweils anderen allein gelassen fihlten (siehe Abbildung
10).

Abbildung 10: Etwa jeder zehnte erlebte die Partnerschaft damals eher belastet

Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Wir haben uns in der damaligen Situation

sehr oft gestritten. 13

Ich flihlte mich von meiner/meinem Partner(in)

in der damaligen Situation allein gelassen. L

Mein(e) Partner(in) fihlte sich in der
damaligen Situation von mir allein gelassen.

Mein(e) Partner(in) hat sich in dieser Zeit
sehr zurlickgezogen.

| I
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Basis: n=393 Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), die damals in einer festen Partnerschaft waren.

10 pje n=5 betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung, die in einem Ronald McDonald Haus gewohnt hatten, sind in dieser
und den folgenden Analysen enthalten - aufgrund der niedrigen Fallzahl ergeben sich keine oder nur geringfiigige prozentuale
Unterschiede, wenn diese Félle aus der Analyse genommen werden.
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2.4.2 Damalige Einkommenssituation und Partnerschaft

> Die Einkommenssituation in der Familie wirkt sich auf die Partnerschaft der Eltern aus. Von
den Eltern, die in der Zeit, in der ihr Kind im Krankenhaus behandelt wurde, mit ihrem Ein-
kommen ,gut® zurechtkamen, waren sich vier Flinftel gegenseitig eine groBe Stlitze. Von den-
jenigen, die ihre damalige Einkommenssituation nur als ,einigermaBen" oder sogar ,schlecht®
bezeichnen, sind es nur zwei Drittel, die entsprechend Kraft aus ihrer Partnerschaft ziehen
konnten.

> Auch ist der Anteil der Eltern, die ihre Beziehung durch die damalige Situation stark belastet
sehen und derjenigen, die sich in der damaligen Situation sehr oft gestritten haben, unter den
damals weniger gut situierten Eltern mehr als eineinhalbmal bzw. doppelt so hoch, wie bei
denjenigen, die ihr damaliges Einkommen als gut bezeichnen.

Insbesondere wenn das Geld knapp ist, setzt die Situation die Eltern zusatzlich unter Druck. Die
Kinderarzte an den Kliniken berichteten, dass finanziell schlechter gestellten Eltern die Zeit im Kran-
kenhaus (und der haufig damit verbundene Verdienstausfall zumindest eines Partners) haufig an die
Substanz geht, was verstandlicherweise auch Konflikte in der Partnerschaft nach sich ziehen kann.
Dieser Zusammenhang zeigt sich auch in der quantitativen Erhebung (siehe Abbildung 11).

Kamen die befragten Mitter und Vater mit ihrem damaligen Einkommen nach eigenen Aussagen
»gut® zurecht, so stimmen rund acht von zehn zu, dass sich beide Partner in der damaligen Situation
eine groBe Stltze waren (78 Prozent). Empfanden die Eltern ihr damaliges Einkommen hingegen als
»~Schlecht" oder kamen nur ,einigermaBen™ zurecht, sind es nur noch zwei Drittel, die dieser Aussage
zustimmen (65 Prozent). Auch stimmen Eltern, die ihr damaliges Einkommen als gut beschreiben,
etwas haufiger zu, dass ihre damalige Partnerschaft durch die Erkrankung (oder die Frihgeburt)
ihres Kindes enger wurde als Eltern, die finanziell nicht so gut zurechtkamen. Umgekehrt empfanden
Eltern mit eher knappem Einkommen ihre Beziehung als deutlich belasteter (30 Prozent zu 19 Pro-
zent) und haben in der damaligen Situation haufiger gestritten als besser finanziell ausgestattete
Paare (21 Prozent im Vergleich zu 10 Prozent).
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Abbildung 11: Paarbeziehung und damalige Einkommenssituation

Zustimmung ,, Trifft zu™ (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Wir waren uns in dieser Zeit gegenseitig 78
eine groBe Stitze. -

Unsere Beziehung wurde durch
diese Erlebnisse enger.

-
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N

Unsere Beziehung war durch
diese Situation stark belastet.
. Einkommen damals...
Wir haben uns in der damaligen Situation 1 W qut

sehr oft gestritten.

!

[ einigermaBen/schlecht
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Basis: Betroffene Eltern der Reprasentativerhebung, die zur damaligen Zeit in einer festen Partnerschaft lebten:
n=252 Befragte, die ihr damaliges Einkommen als ,, gut" bezeichnen und n=118 mit damaligem Einkommen ,ei-
nigermaBen" oder ,schlecht".

Angesichts der Tatsache, dass etwa ein Drittel der betroffenen Eltern zur Zeit des Krankenhausauf-
enthalts ihres Kindes mit ihrem Einkommen laut eigener Angabe nur ,einigermaBen™ oder sogar
»~Schlecht" zurechtkam (siehe Abschnitt 2.3), wird deutlich, dass ein betrachtlicher Teil der Familien
unter besonderem Druck steht, wenn ein Kind schwer erkrankt oder zu friih geboren wird.

2.4.3 Unterschiedlicher Blick von Vatern und Miittern

Aus den qualitativen Vorgesprachen ergab sich der Eindruck, dass Manner und Frauen unterschiedlich
mit der Erkrankung des Kindes umgehen - dahingehend, dass Vater ihre Sorgen tendenziell eher mit
sich selbst ausmachen und sich aus ihrem sozialen Umfeld und auch vor ihrer Partnerin zurtickziehen,
wahrend Mditter eher Nahe und Gesprach suchen.

Tatsachlich lasst sich nur ein leicht unterschiedliches Empfinden von Mittern und Vatern erkennen:
Etwas mehr Miitter als Vater sagen, dass sie sich in der damaligen Situation vom Partner allein
gelassen fuhlten (siehe Abbildung 12). Umgekehrt nahmen Vater etwas haufiger bei ihren Partnerin-
nen wahr, dass diese sich alleingelassen filhlten.

28



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

Abbildung 12: Unterschiedlicher Blick von Vatern und Miittern auf die damalige Partner-
schaft

Zustimmung ,, Trifft zu™ (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Ich fiihlte mich von meiner Partnerin -

/meinem Partner in der damaligen Situation
allein gelassen.

ilal
Meine Partnerin/mein Partner flihlte sich in der _

damaligen Situation von mir allein gelassen.

M Befragte Vater
Befragte Mitter
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Basis: Betroffene Eltern der Reprasentativerhebung, die zur damaligen Zeit in einer festen Partnerschaft lebten:
n=176 Vater und n=217 Mitter.

2.4.4 McDonald's Kinderhilfe Eltern sehen die Auswirkungen der Situation auf
ihre damalige Partnerschaft positiver

Alles in allem haben Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus gelebt haben, trotz der damaligen
Belastung die Auswirkung auf ihre Partnerschaftsbeziehung deutlich positiver wahrgenommen als die
betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung. Obwohl bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern der
Krankenhausaufenthalt des Kindes und der eigene Aufenthalt im Haus deutlich langer waren, scheint
das Leben im Ronald McDonald Haus die Belastung der Partnerschaft zumindest teilweise abzufan-
gen.

So sagen zwei Drittel der McDonald’s Kinderhilfe Eltern (66 Prozent), dass ihre Beziehung durch die

Erkrankung enger wurde, bei den betroffenen Eltern in der Reprasentativerhebung sind 52 Prozent
dieser Meinung (siehe Abbildung 13).
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Abbildung 13: McDonald’s Kinderhilfe Eltern sehen ihre damalige Partnerschaft positiver

Zustimmung , Trifft zu™ (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Mein(e) Partner(in) hat mir in der
damaligen Situation Rlickhalt gegeben.

Wir waren uns in dieser Zeit
gegenseitig eine groBe Stiitze. 8

Unsere Beziehung wurde
durch diese Erlebnisse enger.

= I

Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung)
B McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Befragte, die damals in einer festen Partnerschaft waren: n=393 betroffene Eltern der Reprasentativerhe-
bung und n=523 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Entsprechend stimmen den Aussagen, die negative Auswirkungen auf die Partnerschaft beschreiben,
weniger McDonald’s Kinderhilfe Eltern als betroffene Eltern in der Reprasentativerhebung zu (siehe
Abbildung 14): 8 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe geben an, dass sich das Paar in der damaligen
Situation sehr oft gestritten hat, bei den Eltern in der Reprasentativstichprobe sind es mit 13 Prozent
etwas mehr. Nur 5 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe Eltern fiihlten in der damaligen Situation vom
Partner alleingelassen und 4 Prozent hatten den Eindruck, dass sich der Partner allein gelassen fihlte.
Bei den Eltern der Reprasentativstichprobe sind dies 10 Prozent bzw. 9 Prozent.

Abbildung 14: McDonald’s Kinderhilfe Eltern erlebten weniger Negatives in ihrer Partner-
schaft

Zustimmung ,, Trifft zu™ (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Wir haben uns in der damaligen Situation

Ich flihlte mich von meiner/meinem Partner(in)

in der damaligen Situation allein gelassen.

Mein(e) Partner(in) flhlte sich in der

damaligen Situation von mir allein gelassen.
Mein(e) Partner(in) hat sich in dieser Zeit

Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung)
Bl McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Befragte, die damals in einer festen Partnerschaft waren: n=393 Betroffene Eltern der Reprasentativer-
hebung und n=523 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.
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Solche Unterschiede sind angesichts der Schilderungen der Klinikarzte nachvollziehbar: Die meisten
in der Reprasentativstichprobe befragten betroffenen Eltern, die in einer kliniknahen Unterkunft wa-
ren, lebten bei ihrem Kind im Rooming-in. In aller Regel kénnen nicht beide Eltern gemeinsam im
Krankenzimmer Gbernachten. Wenn also beide Eltern (tagsiber) beim Kind sein méchten, muss zu-
mindest immer einer von beiden taglich ab- und anreisen. Eine Unterbringung auf einem Notbett,
das jeden Morgen zusammengeklappt werden muss, bietet zudem keine Mdglichkeit fiir einen Au-
genblick der Ruhe, keinerlei Riickzugsmaoglichkeit oder Privatsphare. Dass dies letztlich auch haufiger
zu Spannungen in der Beziehung fihrt, als wenn das Paar in einem Ronald McDonald Haus wohnen
kann, liegt auf der Hand: Hier leben die Eltern in einem eigenen kleinen Apartment und kénnen,
zumindest flr kurze Zeit, das Krankenhaus und auch die anderen Eltern mit deren Schicksalen auBBen
vor lassen. Dies spiegelt sich auch in den Ausfiihrungen zu den Vorteilen einer kliniknahen Unterkunft
in Abschnitt 2.10.1 wieder.

In den folgenden Aussagen von Eltern die in einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben, werden
die unterschiedlichen ,Wohn- und Lebenssituationen™ im Rooming-in und im Ronald McDonald Haus
deutlich!! (einige der McDonald’s Kinderhilfe Eltern hatten zuvor im Krankenhaus gewohnt und kon-
nen beide Erfahrungen vergleichen):

,Mein Lebenspartner und ich haben viel miteinander (iber unsere Angste und Gefiihle gespro-
chen, das war in dieser Zeit mein gréBter Halt. Unsere Familien wohnen (iber 300 km entfernt,
dennoch waren sie Uber jeden Entwicklungsstand informiert und waren oft bei uns. Da war
auch wieder das McDonald Haus eine groBe Hilfe. Unsere Eltern konnten mit in unserem Apart-
ment schlafen. Wir waren mit der Klinik, dem McDonald Haus und unserem Familienzusam-
menhalt mehr als zufrieden.™

,Durch das Ronald McDonald Haus konnten wir Zeit gemeinsam nutzen, die ansonsten nicht
moglich gewesen wédren wegen Fahrtzeit etc. Mein Partner musste am Wochenende nicht al-
leine sein sondern wir haben abends die gemeinsame Zeit genutzt. (...) Leider gab es bei der
Geburt unserer Tochter noch kein RMH in (...) und die Aufenthalte im Krankenhaus waren sehr
belastend und es ging viel Zeit verloren, die wir mit unserem Kind am Anfang hatten haben
kénnen."

,Geholfen hat uns die Méglichkeit des Zusammenseins. Wéhrend der Zeit auf der Intensivsta-
tion haben mein Mann und ich uns abgewechselt, da unser Sohn [Bruder des erkrankten Mad-
chens] auch noch klein war (knapp 4 Jahre)."

[zum Ronald McDonald Haus:] ,Die extravagante Art der rdumlichen Gestaltung (...), die Lage
im Park, in den ich mein Kind mittels Rollstuhl phasenweise aus der Klinik "entfiihren" konnte,
das durchdachte Klichensystem inkl. Klichendienste. Das Angebot fiir Ausgleich/ Abwechslung
als belasteter Elternteil. Es hat an nichts gefehlt." [zur Erfahrung zuvor im Rooming-in:] , Wir
haben teilweise wie die Hihner in Legebatterien gelebt. Waren die Elternbetten am Abend
aufgestellt, gab es teilweise keinen Platz mehr fiir die Infusionsstdnder bzw. kein Durchkom-
men fur die Nachtschwestern. Sanitdre Anlagen in Proportion zur Raumanzahl war mehr als
mies."

11 Diese Aussagen stammen aus offenen Nennungen auf verschiedene Fragen im Online-Fragebogen.
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2.4.5 Allein oder gemeinsam als Paar in Krankenhausndhe

> Bei Betrachtung der Auswirkung, ob beide Partner wahrend der Behandlung des Kindes vor
Ort sein konnten oder nicht, zeigt sich bei den betroffenen Eltern insgesamt kein belastbarer
Zusammenhang. Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern hingegen wird deutlich, dass es sich
positiv auf die Paarbeziehung auswirkt, wenn die Eltern gemeinsam als Paar in einem Ronald
McDonald Haus leben kdnnen:

Eltern, die (zumindest zeitweise) gemeinsam als Paar in einem Ronald McDonald Haus gelebt
haben, erfuhren mehr Rickhalt in ihrer Partnerschaft und waren sich gegenseitig eine gréBere
Stiutze als Eltern, bei denen nur einer der beiden Partner im Ronald McDonald Haus sein
konnte. Zudem geben sie haufiger an, dass ihre Beziehung durch diese Situation enger wurde
und sie empfanden seltener, dass die Situation ihre Partnerschaft belastete.

Wie in Abschnitt 2.2.3 bereits dargestellt, ist es eine Besonderheit der Ronald McDonald Hauser, dass
bei dieser Unterkunftsform wesentlich 6fter beide Partner wahrend der Behandlung des Kindes vor
Ort wohnen kénnen (siehe Abbildung 4).

Betrachtet man die Aussagen der McDonald’s Kinderhilfe Eltern zur Auswirkung der Erkrankung des
Kindes bzw. der Friihgeburt auf die damalige Partnerschaft, so zeigen sich interessante Unterschiede
abhangig davon, ob nur einer der beiden Eltern wahrend der Behandlung vor Ort sein konnte oder
beide Partner (zumindest zeitweise) gemeinsam. Bei den Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus
gelebt haben, scheinen gemeinsam verbrachte Zeit in der Nahe des kranken Kindes und eine positive
Sicht auf die Partnerschaft zusammenzuhangen:

Konnten beide Partner (zumindest zeitweise) gemeinsam im Haus wohnen, geben die Befragten zu
82 Prozent an, dass sie von ihrem Partner in der damaligen Situation Rickhalt erhielten (siehe Ab-
bildung 15). War nur einer der beiden Partner vor Ort, stimmen nur 76 Prozent dieser Aussage zu.
Auch empfinden mehr Befragte, die als Paar im Ronald McDonald Haus gelebt haben, dass sich die
Partner in der Zeit eine groBe Stlitze waren (80 Prozent) und dass ihre Beziehung durch diese Erleb-
nisse enger wurde (69 Prozent), als wenn nur einer von beiden im Haus gewohnt hatte (75 Prozent
und 60 Prozent).
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Abbildung 15: Als Paar gemeinsam vor Ort in einem Ronald McDonald Haus 1/2

Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Ungewichtete Ergebnisse Angaben in %

Mein(e) Partner(in) hat mir in der damaligen
Situation Rlckhalt gegeben.

Wir waren uns in dieser Zeit
gegenseitig eine groBe Stiitze.

Unsere Beziehung wurde
durch diese Erlebnisse enger. 60

M Beide Partner zumindest zeitweise vor Ort
" Nur einer der beiden Partner vor Ort
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Basis: McDonald’s Kinderhilfe Eltern, die damals in einer festen Partnerschaft waren:

n=354, bei denen beide Partner zumindest zeitweise vor Ort sein konnten und n=167, bei denen nur einer der
beiden Partner vor Ort war.

Entsprechend finden die Aussagen, die eher negative Auswirkungen auf die Partnerschaft beschrei-
ben, mehr Zustimmung bei den befragten McDonald’s Kinderhilfe Eltern, die nicht als Paar gemein-
sam dort leben konnten (siehe Abbildung 16).

Abbildung 16: Als Paar gemeinsam vor Ort in einem Ronald McDonald Haus 2/2

Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Ungewichtete Ergebnisse Angaben in %

Wir haben uns in der damaligen Situation
sehr oft gestritten.

Mein(e) Partner(in) hat sich in dieser Zeit
sehr zurlickgezogen.

Ich flhlte mich von meiner/meinem Partner(in)
in der damaligen Situation allein gelassen.

Mein(e) Partner(in) flhlte sich in der
damaligen Situation von mir allein gelassen.

Ml Beide Partner zumindest zeitweise vor Ort
[ Nur einer der beiden Partner vor Ort
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Basis: McDonald’s Kinderhilfe Eltern, die damals in einer festen Partnerschaft waren:

n=354, bei denen beide Partner zumindest zeitweise vor Ort sein konnten und n=167, bei denen nur einer der
beiden Partner vor Ort war.
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Bei den betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung ist kein belastbarer Zusammenhang zwischen
Eltern mit und ohne gemeinsamen kliniknahen Aufenthalt festzustellen. Lediglich n=34 betroffene
Eltern waren (zumindest zeitweise) beide in einer krankenhausnahen Unterkunft (nicht Zuhause) vor
Ort. Diese niedrige Fallzahlbasis lasst hochstens eine Beschreibung tendenzieller Unterschiede zwi-
schen Eltern, die in einer Unterkunft beide vor Ort sein konnten und Eltern, bei denen nur einer vor
Ort war, zu. Tatsachlich scheint es sich bei den Eltern der Reprasentativerhebung nicht positiv auf
die Partnerschaft auszuwirken, wenn beide Eltern in der kliniknahen Unterkunft waren. Da die Mehr-
zahl dieser Eltern im Rooming-in gewohnt hat, ware dies nachvollziehbar: Dass sich ein Aufenthalt
von sowohl Mutter als auch Vater (iber mehrere Tage auf engem Raum im Krankenhaus belastend
auf die Partnerschaft auswirken kann, liegt auf der Hand.

2.5 Auswirkungen der Erkrankung auf Familie und Kinder

Die Erkrankung eines Kindes wirkt sich — neben der Partnerschaft — auch sehr stark auf den Fami-
lienalltag und die Situation der Kinder aus, sowohl des betroffenen Kindes als auch seiner Geschwis-
ter. Der komplette Alltag muss zum Teil neu organisiert werden. Das betonen auch die Kinderarzte
(siehe Abschnitt 3.6).

2.5.1 Auswirkungen auf den damaligen Familienalltag

> Es zeigt sich ein deutlicher Zusammenhang zwischen der damaligen Einkommenssituation
der Familie und den Auswirkungen auf den Familienalltag. In dieser Krisensituation verstar-
ken schlechte Einkommensverhaltnisse zusatzlich die ohnehin belastende Lage, in der sich
die Familien mit schwer kranken Kindern befinden.

> Mutter versplren im Vergleich zu Vatern starker ein schlechtes Gewissen, allen Kindern nicht
gleichermaBen gerecht werden zu kénnen und sind mehr dazu bereit, die eigenen Bedirf-
nisse zugunsten des erkrankten Kindes zurtickzustellen.

Von den betroffenen Eltern insgesamt geben 56 Prozent an, dass zum Zeitpunkt des Krankenhaus-
aufenthalts mehrere Kinder im Haushalt gewohnt haben. Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind
es mit 47 Prozent etwas weniger!2. Wie bereits in Abschnitt 2.2.3 erwdhnt, besteht eine groBe Be-
sonderheit der Unterkunft in einem der Ronald McDonald Hauser darin, dass hier die ganze Familie,
also auch die Geschwister zumindest zeitweise mit vor Ort sein kdnnen. Diese Mdglichkeit haben
77 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe Familien genutzt. Bei den betroffenen Familien insgesamt war
dies hingegen nur noch bei 49 Prozent der Fall, dass auch die Geschwister mit vor Ort sein konnten.
Daraus ergibt sich die Frage, wie die Kinder mit der raumlichen Trennung umgegangen sind. Die
betroffenen Familien wurden gebeten anzugeben, inwieweit einige Aussagen auf die damalige Situ-
ation in der Familie zutreffen. Dabei zeigen sich zum Teil starke Unterschiede sowohl zwischen den

12 pieser Umstand ist moglicherweise auf die Tatsache zuriickzufiihren, dass bei den McDonald’s Kinderhilfe besonders viele
Eltern teilgenommen haben, die eine Frilhgeburt erlebt haben. Bei vielen diese Paare war es womdglich zu diesem Zeitpunkt
das erste Kind. Im spateren Verlauf dndert sich ndmlich das Bild und alle betroffenen Eltern haben im Durschnitt ungefahr
gleich viele Kinder im Haushalt (durchschnittlich ca. 1,7).
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McDonald’s Kinderhilfe Eltern und den betroffenen Eltern aus der Reprdsentativerhebung als auch
zwischen den Geschlechtern innerhalb der Befragtengruppen.

Der Aussage ,schlechtes Gewissen, weil man das Geflihl hat, dass die anderen Kinder zu kurz kamen"
stimmen vor allem die Mtter zu (siehe Tabelle 10). Die betroffenen Vater aus der Reprasentativer-
hebung fiihlen sich im Vergleich am wenigsten betroffen. Dies kann unter anderem darauf zurlick-
gefuhrt werden, dass ca. die Halfte dieser Vater nicht selbst dauerhaft oder eine ldngere Zeit beim
Kind vor Ort sein konnten. Von den Vatern der McDonald’s Kinderhilfe Eltern waren hingegen nur
12 Prozent nicht vor Ort, weshalb hier ein wesentlich héherer Prozentsatz der Aussage zustimmt.

Insgesamt zeigt sich, dass die McDonald’s Kinderhilfe Eltern die Veranderungen des Familienalltags
fur die Geschwisterkinder wesentlich gravierender einschatzen. Dies ist womdglich mit den deutlich
langeren Krankenhausaufenthaltsdauern zu erklaren.

Tabelle 10: Ausgewahlte Aussagen zu Auswirkungen auf die damalige Situation der Ge-
schwister!3 — Darstellung nach Geschlecht

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s Kinderhilfe
Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativerhebung) Eltern
247 58 193

Basis ungewichtet: 112 135 252*
Basis gewichtet: 126 111 239 - -

Ich hatte andauernd ein schlech-
tes Gewissen, weil das andere

Kind / die anderen Kinder zu kurz 22 >2 36 45 >4 >2
kamen.

Das andere Kind / die anderen

Kinder musste(n) in dieser Zeit 31 26 29 50 40 43

zurickstecken, was Freizeit und

Freunde angeht.

Der Familienalltag war fir das an-
dere Kind / die anderen Kinder 43 31 37 17 14 15

fast unverandert.
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Basis: Betroffene Eltern, die zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts weitere Kinder im Haushalt hatten;
* Einer der McDonald’s Kinderhilfe Eltern ohne Angabe zum Geschlecht.

13 Es wurde eine zusétzliche Auswertung vorgenommen, wobei bei den betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung 38
Befragte, die wahrend des Krankenhausaufenthalts nicht vor Ort waren, ausgeschlossen wurden. Dabei zeigten sich keine
aussagekraftigen Unterschiede.
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In Abschnitt 2.4 zeigte sich ein Zusammenhang hinsichtlich der damaligen Einkommenssituation und
den Belastungen fir die Partnerschaft. Deshalb wurde auch an dieser Stelle untersucht, ob sich die
damalige Einkommenssituation auf den Familienalltag ausgewirkt hat.

Tabelle 11: Ausgewadhlte Aussagen zu Auswirkungen auf die damalige Situation der Ge-
schwister — Darstellung nach damaliger Einkommenssituation

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s
Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativ Kinderhilfe Eltern
erhebung
Einkommenssituation Einkommenssituation
damals... damals...
schlecht/ gut schlecht/ gut
einiger- einiger-
Jeweils , Trifft zu" (Codes 4 und 5) maBen maBen
84 149 53 186
80 143 - -
43 34 72 48
40 23 66 35
28 42 6 17

TNS Infratest Sozialforschung 2017

Basis: Betroffene Eltern, die zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts weitere Kinder im Haushalt hatten;
Bericksichtigt wurden nur Personen, die bei der Fragen zu ihrer damaligen Einkommenssituation Angaben ge-
macht haben.

Wie Tabelle 11 zeigt, werden auch hier sehr starke Unterschiede je nach Einkommen deutlich. So
hat eine schlechtere Einkommenssituation in der Familie eine negative Auswirkung auf den Familien-
alltag und die weiteren Kinder im Haushalt. Der finanzielle Druck verschlechtert die Situation der
Familie zusatzlich. Wird die finanzielle Situation damals als gut empfunden, so stimmen 23 Prozent
der betroffenen Eltern zu, dass die Geschwisterkinder in dieser Zeit zuriickstecken mussten, was
Freizeit und Freunde angeht. Wird das Einkommen hingegen als nur ,einigermaBen®" oder ,schlecht"
beschrieben, so stimmen dieser Aussage fast doppelt so viele Eltern, namlich 40 Prozent zu. Bei den
McDonald’s Kinderhilfe Eltern bietet sich ein dhnliches Bild. Hier wachst die Zustimmung abhangig
von der Einkommenssituation von 35 auf 66 Prozent.

Ahnliche Erkenntnisse sind auch bei den Aussagen zum schlechten Gewissen und Veranderungen des
Familienalltags feststellbar. Je schlechter die Einkommensverhaltnisse, desto mehr Druck lastet auf
den Familien, wodurch auch das schlechte Gewissen der Eltern zunimmt. Wenn die Einkommenssi-
tuation hingegen gut ist, stimmen mehr Eltern zu, dass der Familienalltag fur die anderen Geschwis-
terkinder fast unverandert gewesen sei.
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Unabhangig davon, ob zum damaligen Zeitpunkt weitere Kinder mit im Haushalt gewohnt haben oder
nicht, wurden alle betroffenen Eltern zur Situation in der Familie und den Auswirkungen auf den
Familienalltag befragt.

Tabelle 12: Ausgewahlte Aussagen zu Auswirkungen auf das damalige Familienleben und
die Eltern'4 - Darstellung nach Geschlecht

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s Kinderhilfe Eltern

Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativerhebung)

Jeweils , Trifft zu" (Codes 4
und 5) Vater Vater
183 238 421 123 406 531*
194 227 421 = =
70 80 76 79 90 88
65 61 63 76 73 73

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: N=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern;
* Zwei der McDonald’s Kinderhilfe Eltern ohne Angabe zum Geschlecht.

Hinsichtlich der Bereitschaft die eigenen Bedlrfnisse zugunsten des Kindes zurlickgestellt zu haben,
sind es vor allem die Mitter, die dieser Aussage zustimmen (siehe Tabelle 12).

Bei der Aussage, dass die schwierigen Erfahrungen die Familie enger zusammengeschweiBt hatten,
gibt es hingegen keine starken Unterschiede zwischen den Geschlechtern. Die Vater stimmen leicht
mehr zu als die Mitter.

Bei beiden Aussagen stimmen die McDonald’s Kinderhilfe Eltern deutlich mehr zu als die betroffenen
Eltern insgesamt. Dies lasst sich unter anderem durch die Idangeren Krankenhausaufenthaltsdauern
(siehe Tabelle 4), die zum Teil schwerwiegenderen Diagnosen und die Mdéglichkeit, dass die Familie
eher die Mdéglichkeit hatte gemeinsam vor Ort zu sein, begriinden.

Auch hier wurden die Auswirkungen hinsichtlich der damaligen Einkommenssituation betrachtet. Es
deutet sich eine Tendenz an, dass je schlechter die Einkommenssituation in der Familie ist, desto
eher stellen die Eltern ihre BedUlrfnisse zurlick und desto mehr wachst die Familie zusammen. Aller-
dings sind die Unterschiede in diesen Werten eher gering.

14 Es wurde eine zusatzliche Auswertung vorgenommen, wobei bei den betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung 38
Befragte, die wahrend des Krankenhausaufenthalts nicht vor Ort waren, ausgeschlossen wurden. Dabei zeigten sich keine
signifikanten Unterschiede.
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2.5.2 Auswirkungen auf den Gesundheitszustand des betroffenen Kindes

> Entsprechend des familienzentrierten Ansatzes in der Padiatrie geben die Eltern an, dass sich
ihre Anwesenheit wahrend der Behandlung des Kindes positiv auf das Kind ausgewirkt hat.
Dies wird auch von Kinderarzten bestatigt. Zusatzlich zu den Auswirkungen auf das Kind gibt
ein groBer Teil der vor Ort anwesenden Eltern an, dass sie selbst durch die Mdglichkeit, bei
ihrem Kind vor Ort zu sein, besser mit der Situation umgehen konnten.

Wie bereits zu Beginn von Abschnitt 2.2 angesprochen, besagt der familienzentrierte Ansatz aus der
Medizinforschung, dass sich die Anwesenheit der Eltern bei der Behandlung des Kindes positiv auf
dessen Gesundungsprozess auswirkt.

Uber 90 Prozent der Eltern mit schwer kranken Kindern geben an, dass sich ihre Anwesenheit sicher
oder zumindest wahrscheinlich positiv auf den Gesundungsprozess des erkrankten bzw. zu frih ge-
borenen Kindes ausgewirkt hat (siehe Abbildung 17). Diesen positiven Effekt bestdtigen auch die
befragten Kinderarzte in den qualitativen Experteninterviews (siehe Abschnitt 3.4).

Abbildung 17: Positive Auswirkung der Anwesenheit der Eltern auf den Gesundheitszu-
stand des Kindes

~Hat es sich positiv auf den Gesundungsprozess des Kindes ausgewirkt,
dass Sie vor Ort waren?"

Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

92
Betroffene Eltern
= : Wi 15 21
(Reprasentativerhebung)
McDonald's Kinderhilfe Eltern 93 6
99
M Ja, ganz sicher Nein, wahrscheinlich nicht
B Ja wahrscheinlich Nein, ganz sicher nicht

Bin mir nicht sicher
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Basis: Betroffene Eltern, die wahrend der Behandlung ihres Kindes vor Ort waren; n=378 betroffene Eltern (Re-
prasentativerhebung) und n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Dies wird auch in der folgenden exemplarischen Aussage einer Mutter aus einem Ronald McDonald
Haus deutlich:
,Durch die kurzen Wege war es uns mdglich so oft wie méglich mit [Name des Kindes] zu

kdnguruhen, was flr unseren Sohn sehr wichtig war. Bei ihm war die Atmung beim Kanguruhen
sofort regelméBiger."
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Auch betroffene Eltern, die nicht vor Ort sein konnten, wurden hinsichtlich einer méglichen Auswir-
kung gefragt. Hier geben 43 Prozent an, dass es sich ,ganz sicher" und 28 Prozent, dass es sich
~wahrscheinlich®, positiv auf den Gesundheitszustand des Kindes ausgewirkt hatte, wenn sie vor Ort
gewesen waren. Allerdings kénnen aufgrund der zu geringen Fallzahlen (n=38) bei dieser Gruppe
keine robusten Ergebnisse, sondern nur Tendenzen abgeleitet werden.

Doch nicht nur das erkrankte Kind profitiert von der Prasenz seiner Eltern. Die Mdglichkeit, wahrend
der Behandlung des eigenen Kindes vor Ort zu sein, wirkt sich auch beruhigend auf die Eltern aus
(siehe Abbildung 18). Ganz generell, weil man als Eltern dadurch immer in direkter Nahe zum Kind
sein kann und im Besonderen, weil man damit unmittelbarer in die Behandlung des eigenen Kindes
eingebunden sein kann. So geben 68 Prozent der betroffenen Eltern insgesamt an, dass sich die
Nahe zum Kind beruhigend auf sie ausgewirkt hat.

Abbildung 18: Auswirkungen der Familiennahe auf das Kind und die Eltern

Auswirkungen der Nahe zum Kind
Mehrfachnennungen méglich, Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Die Ndhe zum kranken Kind hat uns Eltern
beruhigt und Angst genommen. 94

Das Kind war bei den Behandlungen ruhiger
und weniger unter Stress.

Das Kind hatte weniger Angst vor der
Behandlung. i

Das Kind ist schneller gesund geworden.

n
N
ul
ul
~N

Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung)
[l McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Eltern, die zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthaltes vor Ort waren und bei der vorherigen Frage an-
gegeben haben, dass sich ihre Anwesenheit positiv auf den Gesundheitszustand des Kindes ausgewirkt hat:
n=353 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=525 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Hierbei zeigen sich jedoch deutliche Unterschiede zwischen der Gruppe der Eltern, die in einem
Ronald McDonald Haus untergebracht waren (McDonald’s Kinderhilfe Eltern) und den betroffenen
Eltern aus der Reprdsentativerhebung insgesamt, die Gberwiegend andere Mdglichkeiten der kran-
kenhausnahen Unterbringung genutzt haben. McDonald’s Kinderhilfe Eltern sehen durchweg deutlich
mehr Vorteile in ihrer kliniknahen Unterkunft (siehe Abschnitt 2.10) und bewerten die damit verbun-
denen Effekte flr sich deutlich positiver (siehe Abbildung 18). Der beruhigenden Wirkung durch die
Nahe zum Kind stimmen hier sogar 94 Prozent zu.

Es ist zu vermuten, dass diese positiveren Bewertungen auch entsprechende Auswirkungen auf die

erkrankten Kinder haben, da sich ein positiverer Gemitszustand der Eltern in der Regel forderlich
auf den Gesundungsprozess der Kinder auswirkt. Dadurch kénnten die Unterschiede zwischen den
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betroffenen Eltern insgesamt und den McDonald’s Kinderhilfe Eltern in den Abbildungen 17 und 18
erklart werden.

Die positivere Bewertung der Auswirkungen vor Ort sein zu kénnen bei den McDonald’s Kinderhilfe
Eltern spiegelt sich auch in den offenen Angaben der Eltern wieder:

,Durch die direkte Néhe zum Klinikum konnte ich jederzeit zu [Name des Kindes]. Fiir mich
war es sehr beruhigend. So wurden wir als Eltern immer mit eingebunden und konnten bei der
Pflege und Versorgung unseres Sohnes helfen."

~Durch die Néhe zum Krankenhaus konnte ich jederzeit, auch spontan in Notsituationen (z. B.
Verschlechterung des Gesundheitszustandes, Notoperationen...), bei meinem Kind sein! Das
hat mir viel Sicherheit und Zuversicht gegeben."

Zudem wirkt sich die Anwesenheit der Eltern beruhigend auf das Kind aus. 68 Prozent der betroffenen
Eltern insgesamt geben an, dass das Kind ruhiger war und weniger Stress hatte und 61 Prozent
stimmen zu, dass das Kind auch weniger Angst vor der Behandlung verspurte (siehe Abbildung 18).
Auch die Kinderéarzte bestdtigen diese beruhigende Wirkung der Eltern auf die schwer kranken Kinder
(siehe Abschnitte 3.4 und 3.5). Allerdings gibt es auch hier Unterschiede zwischen den Befragungs-
gruppen. Den beruhigenden Auswirkungen auf das Kind selbst stimmen eher die Eltern aus der Re-
prasentativerhebung zu. Dies kann aber zum Teil auf die Stichprobeneigenschaften zuriickgefiihrt
werden, denn bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern gibt es prozentual deutlich mehr Friihgeburten.
In diesen Fallen ist es womadglich schwieriger, eine beruhigende Wirkung auf das Frihchen genau
einschatzen zu kénnen.

Und wie geht es dem erkrankten bzw. zu friih geborenen Kind heute? In ca. 90 Prozent der Falle hat
das Kind zum heutigen Zeitpunkt die Krankheit fast Uberstanden oder nur leichte kérperliche oder
geistige Folgen zurlickbehalten. Allerdings ist der Anteil der vollig geheilten Kinder bei den McDo-
nald’s Kinderhilfe Familien geringer als bei den betroffenen Familien insgesamt. Dies ist vor allem
auf die zum Teil schwerwiegenderen Diagnosen bei den McDonald’s Kinderhilfe Familien zuriickzu-
fihren (siehe Abbildung 3).
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Abbildung 19: Gesundheitszustand des Kindes - heute

Der Zustand des Kindes heute
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

60

McDonald's Kinderhilfe
Eltern

[l Das Kind ist véllig geheilt.

M Leichte kérperliche oder geistige Folgen
[l Schwere kérperliche oder geistige Folgen
1 Keine Angabe
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Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=531 McDonald’s Kinder-
hilfe Eltern.

Ein dhnliches Bild zeigt sich auch bei den Angaben zu den heutigen Auswirkungen auf das erkrankte
Kind (siehe Tabelle 13). 16 Prozent der betroffenen Eltern insgesamt geben an, dass das Kind durch
die Erkrankung korperliche oder geistige Einschrankungen im Vergleich zu anderen Kindern zurtck-
behalten hat bzw. bei sportlichen Aktivitédten oder in seiner Bewegung eingeschrankt ist (19 Prozent).
Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind es hingegen 28 Prozent bzw. 27 Prozent.

Tabelle 13: Ausgewahlte Aussagen zu Auswirkungen auf das betroffene Kind - heute

Angaben in % Betroffene Eltern McDonald’s

Gewichtete Ergebnisse (Reprasentativ- Kinderhilfe Eltern
erhebung)

Jeweils , Trifft zu"

Basis ungewichtet:

Basis gewichtet:

[Name des Kindes] hat durch die Erkran-
kung korperliche oder geistige Einschran-
kungen im Vergleich zu anderen Kindern zu-
rickbehalten.

[Name des Kindes] ist bei sportlichen Aktivi-
taten / in seiner/ihrer Bewegung einge-
schrankt.

TNS Infratest Sozialforschung 2017

Basis: Alle betroffenen Eltern: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=531 McDonald’s Kinder-
hilfe Eltern.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage inwieweit sich die damaligen Erfahrungen, die zum
Teil bis zu finf Jahre zurlick liegen kénnen, auf den heutigen Familienalltag auswirken und ob dabei
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Unterschiede im Vergleich zu Familien, die solche Erfahrungen nicht gemacht haben, festzustellen
sind.

2.5.3 Familienleben heute

> Rund 80 Prozent aller Familien geben an, sich auch in Krisenzeiten aufeinander verlassen zu
kénnen. Bei den McDonald’s Kinderhilfe Familien ist dieser Zusammenhalt sogar noch stéar-
ker. Allerdings wirken sich schlechte Einkommensverhaltnisse negativ auf dieses Familien-
selbstbild aus.

> Es zeigt sich eine starke Zerrissenheit der betroffenen Eltern zwischen dem erkrankten bzw.
zu friih geborenem Kind und den lbrigen Geschwistern. Die betroffenen Eltern geben haufi-
ger an, ein schlechtes Gewissen zu haben, nicht allen Kindern gleichermaBen gerecht zu wer-
den, als die nicht betroffenen Eltern. Dieses schlechte Gewissen verstarkt sich zudem, wenn
die Familie aktuell in einer schwierigen Einkommenssituation ist.

Etwa 8 von 10 Familien geben an, dass sie eine enge Beziehung als Familie haben und sich auch in
Krisensituationen gegenseitig aufeinander verlassen kénnen (siehe Abbildung 20). Bei den McDo-
nald’s Kinderhilfe Eltern sind es sogar 88 Prozent. Die Méglichkeit wahrend der Erkrankung gemein-
sam vor Ort zu sein und die schwierige Situation zusammen durchzustehen, wie es vor allem in
Ronald McDonald Hausern eher der Fall ist, scheint sich demnach positiv auf den langfristigen Fami-
lienzusammenhalt auszuwirken.

Abbildung 20: Familienzusammenhalt bei betroffenen und nicht betroffenen Familien!3

,»Wir als Familie wissen, dass wir uns in Krisenzeiten voll und ganz aufeinander verlassen kénnen.*

Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %

Betroffene Eltern
(Repréasentativerhebung)

Nicht betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

McDonald's Kindern
Eltern
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Basis: Alle Eltern: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), n=470 nicht betroffene Eltern (Reprasen-
tativerhebung) und n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

15 Es wurde eine zusatzliche Auswertung vorgenommen, wobei bei den betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung 38
Befragte, die wahrend des Krankenhausaufenthalts nicht vor Ort waren, ausgeschlossen wurden. Dabei zeigten sich keine
signifikanten Unterschiede. Des Weiteren wurden diese Aussagen getrennt nach Mittern und Vatern betrachtet. Dabei konn-
ten keine eindeutigen aussagekréftigen Erkenntnisse ableiten werden.
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Berlicksichtigt man die aktuelle Einkommenssituation, zeigt sich, dass Familien, die finanziell besser
gestellt sind, Uber einen noch etwas starkeren Familienzusammenhalt berichten und noch etwas
haufiger angeben, sich in Krisensituationen aufeinander verlassen zu kénnen als Familien mit weniger
guten Einkommensverhaltnissen (siehe Abbildung 21).

Abbildung 21: Einkommenssituation und Zusammenhalt in der Familie

»Wir als Familie wissen, dass wir uns in Krisenzeiten voll und ganz aufeinander verlassen kénnen.“
Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Nicht betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

N

(o]
[00]
N

McDonald's Kindern
Eltern

M. oqut

Einkommenssituation heute...... .
...einigermaBen / schlecht
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Basis: Betroffenen und nicht betroffene Eltern aus der Reprasentativerhebung, die bei ihrer aktuellen Einkom-
menssituation eine Antwort gegeben haben. N=407 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=457 nicht
betroffene Eltern (Reprasentativerhebung); n=515 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Bei den Aussagen zum Familienleben mit Geschwistern (siehe Abbildung 22) zeigen sich Unterschiede
zwischen betroffenen und nicht betroffenen Eltern. Sowohl die betroffenen Eltern insgesamt (29 Pro-
zent) als auch die McDonald’s Kinderhilfe Eltern (28 Prozent) geben haufiger an, dass sie ein schlech-
tes Gewissen haben, nicht allen Kindern gleichermaBen gerecht zu werden, als die nicht betroffenen
Eltern (20 Prozent). Hier wird eine deutliche Zerrissenheit der Eltern zwischen dem erkrankten Kind
und den anderen Geschwistern erkennbar.

Bei zusatzlicher Belastung verstarkt sich das schlechte Gewissen. Eltern, die finanziell schlechter
aufgestellt sind, geben eher an, ein schlechtes Gewissen zu versplren, nicht allen Kindern gleicher-
maBen gerecht zu werden. Die gleichen Erkenntnisse zeigten sich bereits bei den Analysen zum
Zusammenhang zwischen Einkommenssituation und dem Familienalltag wahrend des Krankenhaus-
aufenthalts (siehe Tabelle 11).
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Abbildung 22: Familienleben mit anderen Geschwistern heute!®

»Ich habe haufiger ein schlechtes Gewissen, weil ich nicht allen meinen Kindern gleichermaBen
gerecht werden kann.*

Zustimmung ,, Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Nicht betroffene Eltern

(Reprasentativerhebung) 20

McDonald's Kindern

Eltern 2

I I
©
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Basis: Eltern, die zum jetzigen Zeitpunkt mehrere Kinder im Haushalt haben: n=242 betroffene Eltern (Repra-
sentativerhebung), n=269 nicht betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), n=308 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Abbildung 23: Familienleben mit anderen Geschwistern heute - nach heutiger Einkom-
menssituation

~Ich habe haufiger ein schlechtes Gewissen, weil ich nicht allen meinen Kindern
gleichermaBen gerecht werden kann.™
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Betroffene Eltern 28

(Reprasentativerhebung)

Nicht betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

McDonald's Kinderhilfe Eltern

w
(=)

B out

Einkommenssituation heute...
[0 ...einigermaBen / schlecht

TNS Infratest Sozialforschung 2017

Basis: Eltern mit mehreren Kindern im Haushalt und die bei ihrer aktuellen Einkommenssituation eine Antwort
gegeben haben: n=234 betroffenen Eltern (Reprasentativerhebung), n=261 nicht betroffenen Eltern (Reprasen-
tativerhebung), n= 300 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

16 Es wurde eine zusétzliche Auswertung vorgenommen, wobei bei den betroffenen Eltern aus der Représentativerhebung 38
Befragte, die wahrend des Krankenhausaufenthalts nicht vor Ort waren, ausgeschlossen wurden. Dabei zeigten sich keine
signifikanten Unterschiede.
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2.6 Auswirkungen der Erkrankung auf das Rollensystem in der Familie

> Die Mehrheit der betroffenen und nicht betroffenen Familien in Deutschland zeichnet sich
durch ein ,klassisches" Familienbild aus. Die Mutter ist iberwiegend fir die Aufgaben im
Haushalt und die Kindererziehung zustandig und der Vater fiir die finanzielle Absicherung der
Familie.

> Die Erkrankungssituation scheint hierbei keinen Einfluss auf die Rollen- bzw. Aufgabenvertei-
lungen in der Familie zu haben.

Wie bereits in den Abschnitten 2.4 und 2.5 dargestellt, kann sich die schwierige Situation, dass das
eigene Kind erkrankt und Uber einen langeren Zeitraum in einem Krankenhaus behandelt werden
muss, belastend auf die partnerschaftliche Beziehung und den Familienalltag auswirken. Daraus
ergibt sich die Frage, ob und wie sich die Rollenverteilung in einer Partnerschaft durch ein solches
Ereignis verandert.

Bei der Rollenverteilung innerhalb der Familie sind zwischen betroffenen und nicht betroffenen Fa-
milien keine nennenswerten Unterschiede feststellbar. Es zeigt sich durchweg ein eher ,klassisches"
Familienbild (siehe Abbildung 24): Es sind Uberwiegend die Mitter, die fir den Haushalt und die
Kinderbetreuung zustandig sind, wobei es zum Teil starke Unterschiede zwischen dem Antwortver-
halten von Mittern und Vatern gibt. Die Vater geben eher an, dass die Aufgaben etwa halb/halb
verteilt sind, wohingegen die Mitter die Aufgabenlast viel starker bei sich sehen.

Abbildung 24: Rollenverteilung Aufgaben im Haushalt und Kinderbetreuung

Rollenverteilung bei den Aufgaben im Haushalt Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %
Betroffene Eltern Befragte Vater IS a2 2
(Reprasentativerhebung)  Befragte Miitter 72 5E
Nicht betroffene Eltern Befragte Vater VA 37 i

(R s ————————— =

Rollenverteilung bei der Kinderbetreuung

Betroffene Eltern Befragte Vater 8 47

(Reprsenativemnebung)  pefagte ivcer IR

Nicht betroffene Eltern Befragte Vater B 49 w
(Reprasentativerhebung) Befragte Miitter 68 29 ‘
I (Fast) vollsténdig oder Uberwiegend ich [ (Fast) vollstéandig oder tberwiegend Partner/in
I Etwa halbe/halbe [ Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern und nicht betroffene Eltern aus der Reprasentativerhebung, die heute in einer festen
Partnerschaft leben: n=373 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=418 nicht betroffene Eltern (Re-
prasentativerhebung).
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Beim Thema Geldverdienen hingegen sind es lberwiegend die Manner, die fir die finanzielle Absi-
cherung Sorge tragen (siehe Abbildung 25).

Abbildung 25: Rollenverteilung beim Geldverdienen

Rollenverteilung beim Geldverdienen in den Familien heute
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Betroffene Eltern Befragte Vater
(Représentativerhebung) Befragte Miitter

Befragte Vater

Nicht betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Befragte Mitter [

M (Fast) vollsténdig oder tUberwiegend ich

B Etwa halbe/halbe

[ (Fast) vollsténdig oder Uberwiegend Partner/in
[l Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern und nicht betroffene Eltern aus der Reprasentativerhebung, die heute in einer festen

Partnerschaft leben: n=373 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=418 nicht betroffene Eltern (Re-
prasentativerhebung).

Dieses Ergebnis bestétigt sich auch bei der Aussage zum aktuellen Hauptverdiener in der Familie.

Hier sind sich Mitter und Vater einig, dass diese Rolle vor allem dem Vater vorbehalten ist (siehe
Abbildung 26).



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

Abbildung 26: Aktueller Hauptverdiener in der Familie

Hauptverdiener in der Familie heute
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Betroffene Eltern Befragte Vater
(Reprasentativerhebung) Befragte Miitter

Befragte Vater

Nicht betroffene Eltern
(Repréasentativerhebung)

Befragte Mitter [

B Ich selbst

B Meine Partnerin/mein Partner
[ Wir beide gleichermaBen

[l Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern und nicht betroffene Eltern aus der Reprédsentativerhebung, die beidel” aktuell erwerbs-
tatig sind: n=231 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=293 nicht betroffene Eltern (Reprasentati-
verhebung).

Da zwischen den betroffenen und nicht betroffenen Eltern keine aussagekraftigen Unterschiede im
heutigen Rollenversténdnis feststellbar sind, lasst sich vermuten, dass die Erkrankung eines Kindes
keinen nennenswerten Einfluss auf das Rollenbild in der Familie und Partnerschaft hat. Diese Vermu-
tung bestatigt sich auch bei Betrachtung der Frage, ob die Eltern zustimmen, dass durch die Erkran-
kungssituation bzw. Frihgeburt sich die Aufgabenteilung in ihrer Partnerschaft veréandert habe.

Uber 80 Prozent der befragten Eltern mit schwer kranken Kindern, die heute noch den gleichen Part-
ner haben, geben an, dass die Aufgabenteilung weitestgehend unverandert geblieben ist (siehe Ab-
bildung 27).

17 Es wurden ebenfalls Analysen durchgefiihrt, bei denen die aktuell nicht erwerbstétigen Eltern miteinbezogen wurden. Die
Ergebnisse bestatigen zusatzlich das Bild des Vaters als Hauptverdiener. Uber drei Viertel der betroffenen und nicht betroffe-
nen Vater geben an der Hauptverdiener in der Familie zu sein.
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Abbildung 27: Anderung der Rollen- bzw. Aufgabenverteilung durch die Erkrankung

Anderung der Rollenverteilung durch Erkrankung Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %

Befragte Vater
Aufgaben im Haushalt

Befragte Miitter

Befragte Vater

Kindererziehung
Befragte Mutter [

N Befragte Vater
Geldverdienen

Befragte Mitter

] Habe mich friher mehr darum Meine Partnerin/mein Partner hat sich
gekimmert als heute friher mehr darum gekimmert als heute
M pie Aufgabenteilung blieb o Keine Angabe

weitestgehend unverandert
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Basis: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), die noch den gleichen Partner haben, wie zum Zeitpunkt des
Krankenhausaufenthalts n=360 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung).

2.7 Auswirkungen der Erkrankung auf die Erwerbstiatigkeit und Vereinbarkeit

von Familie und Beruf

2.7.1 Erwerbstéatigkeit — heute und damals

>

Bei der heutigen Erwerbssituation gibt es keine nennenswerten Unterschiede zwischen be-
troffenen und nicht betroffenen Eltern. Es ist (iberwiegend ein ,klassisches™ Rollenbild vertre-
ten, mit einem in Vollzeit berufstatigen Vater und einer eher in Teilzeit arbeitenden Mutter.
Bei einer schweren Erkrankung des Kindes stecken vor allem die Mutter beruflich zurick und
reduzieren ihre Erwerbstatigkeit.

Die Arbeitgeber reagieren in aller Regel verstéandnisvoll und unterstiitzend, wenn das Kind
eines Mitarbeiters bzw. einer Mitarbeiterin schwer erkrankt oder zu friih geboren wird und die
Eltern deshalb im Job kirzertreten missen. Allerdings zeigen sich Unterschiede je nach Ein-
kommenssituation. Einkommensschwachere Familien flihlen sich eher ,,im Stich gelassen®
und firchten sich mehr vor dem Verlust des Arbeitsplatzes.

Um ihren Beruf und die Betreuung des Kindes vereinbaren zu kénnen, nutzen die betroffenen
Eltern vor allem voribergehende Freistellungen, eine Reduktion oder eine flexiblere Auftei-
lung ihrer Arbeitszeit.
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Bei Betrachtung der Erwerbssituation haben die Eltern mit einem innerhalb der letzten finf Jahre
schwer erkrankten oder zu frith geborenen Kind heute eine Erwerbstatigenquote, die vergleichbar ist
mit der der nicht betroffener Eltern (sowohl hinsichtlich dem Anteil ihrer Erwerbstatigkeit als auch
der durchschnittlichen wéchentlichen Arbeitszeit). Das eher ,klassische™ Familienbild mit in Vollzeit
arbeitendem Vater und weniger haufig arbeitender Mutter (und wenn dann eher in Teilzeit) bestatigt
sich auch hier erneut (siehe Abbildung 28).

In der Zeit, in der das Kind im Krankenhaus war, haben vor allem die Mitter ihre Erwerbstatigkeit
reduziert oder unterbrochen: 91 Prozent der Vater aber nur 48 Prozent der Mltter waren damals
erwerbstédtig (Von den Vatern waren zu dieser Zeit 4 Prozent und von den Mittern 37 Prozent in
Elternzeit bzw. Mutterschutz).

Abbildung 28: Anteil der Erwerbstatigen und Arbeitsstunden wahrend der Erkrankung und
heute

Anteil der Erwerbstatigen und Arbeitsstunden wahrend der Erkrankung und heute

Gewichtete Ergebnisse Anteil Erwerbstitige Wenn erwerbstiitig:
Angaben in % Arbeitsstd. wochentl. @
) * 39,0
Befragte Vater damals 2l
Betroffene Eltern heute 94 39,6
(Représentativerhebung)‘ Befragte Miitter damals* 577
eute 29 4

* zur Zeit des Krankenhausaufenthalts

Nicht betroffene Eltern Befragte Vater heute 39,9

(Reprasentativerhebung) Befragte Miitter heute 2593
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Basis: Alle Eltern aus der Reprasentativerhebung. Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung): n=183 mannlich,
n=238 weiblich; Nicht betroffene Eltern (Reprasentativerhebung): n=235 mannlich, n=235 weiblich.

2.7.2 Reaktionen der Kollegen und des Arbeitgebers

In den qualitativen Gesprachen schilderten die Kinderarzte, dass ihrem Eindruck nach die Mehrzahl
der Arbeitgeber verstdndnisvoll reagieren, wenn ihr Mitarbeiter oder ihre Mitarbeiterin ein schwer
krankes Kind im Krankenhaus betreuen muss und daher im Job (zeitweise) ausfallt oder nur einge-
schrankt arbeiten kann.

Dieser Eindruck bestatigt sich in der quantitativen Befragung: Weniger als zwei Prozent der betroffe-

nen Eltern geben an, dass es aufgrund der Erkrankung des Kindes bzw. der Frihgeburt zu einer
Kindigung seitens des Arbeitgebers kam.
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Werden die betroffenen Eltern nach der Zeit gefragt, in der ihr Kind im Krankenhaus war, beschreiben
sie sowohl ihren Arbeitgeber als auch die Arbeitskollegen als sehr verstandnisvoll und unterstiitzend
(siehe Abbildung 29). Betroffene Vater bewerten die Situation tendenziell etwas positiver.

Abbildung 29: Erwerbstitigkeit mit krankem Kind, Reaktion von Arbeitgeber und Kollegen
1/2

~Mein Arbeitgeber war sehr verstandnisvoll Gewichtete Ergebnisse
und hat mich unterstiitzt" Angaben in %

Befragte Vater 72 14 [ I

Betroffene Eltern

(Reprasentativerhebung)
Befragte Miitter 56 26 17

~Meine Arbeitskollegen waren sehr verstandnisvoll
und haben mich im Job sehr unterstiitzt"

Befragte Vater 74 14 E2
Betroffene Eltern -
64 1)

(Reprasentativerhebung) —M

B Trifft zu (Codes 4/5) © Trifft nicht zu (Codes 1/2)
B Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe

Befragte Miitter

TNS Infratest Sozialforschung 2017

Basis: Betroffene Eltern, die zum damaligen Zeitpunkt angestellt beschaftigt waren und deren Arbeitgeber und/o-
der Kollegen Uber die Erkrankung /Frihgeburt des Kindes Bescheid wussten: Betroffene Eltern (Reprasentativer-
hebung): n=122 mannlich, n=96 weiblich.

Lediglich 12 Prozent der Mitter und 13 Prozent der Vater fuhlten sich von ihrem Arbeitgeber ,im
Stich gelassen" (siehe Abbildung 30).
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Abbildung 30: Erwerbstatigkeit mit krankem Kind, Reaktion von Arbeitgeber und Kollegen
2/2

Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %

»Ich fiihlte mich von meinem Arbeitgeber
im Stich gelassen"

Befragte Vater 13 78
Betroffene Eltern

(Reprasentativerhebung) .
Befragte Miitter Wi 17 70

M Trifft zu (Codes 4/5) |1 Trifft nicht zu (Codes 1/2)
B Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern, die zum damaligen Zeitpunkt angestellt beschaftigt waren und deren Arbeitgeber und/o-
der Kollegen Uber die Erkrankung /Friihgeburt des Kindes Bescheid wussten: Betroffene Eltern (Reprasentativer-
hebung): n=122 mannlich, n=96 weiblich.

13 Prozent der damals erwerbstatigen betroffenen Mitter und Vater haben sich ,konkret vor dem
Verlust" ihres eigenen Arbeitsplatzes gefiirchtet (siehe Abbildung 31).

Abbildung 31: Furcht vor Verlust des eigenen Arbeitsplatzes

»Ich habe mich konkret vor dem Verlust Gewichtete Ergebnisse
meines Arbeitsplatzes gefiirchtet" Angaben in %

Betroffene Eltern Befragte Vater |ty

(Reprasentativerhebung)
Befragte Mitter k]

M Trifft zu (Codes 4/5) [ Trifft nicht zu (Codes 1/2)
B Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), die zum damaligen Zeitpunkt angestellt beschaftigt waren:
n=143 mannlich, n=108 weiblich.
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Fragt man nach der Furcht, dass der jeweilige Partner den Arbeitsplatz verlieren kénnte, so stimmen
hier ebenfalls lediglich 16 Prozent der Vater und 8 Prozent der Mitter zu (siehe Abbildung 32).

Abbildung 32: Furcht, dass Partnerin/Partner den Arbeitsplatz verliert

~Meine Partnerin/mein Partner hat sich konkret vor dem Verlust  Gewichtete Ergebnisse
des Arbeitsplatzes gefiirchtet" Angaben in %

Befragte Vater 16 B

Befragte Mitter m I

M Trifft zu (Codes 4/5) Trifft nicht zu (Codes 1/2)
B Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)
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Basis: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), deren Partnerin bzw. Partner zum damaligen Zeitpunkt ange-
stellt beschaftigt waren: n=70 mannlich, n=164 weiblich.

Wenn man nun den Zusammenhang zwischen der damaligen Einkommenssituation in der Familie
und der Reaktion seitens der Kollegen bzw. des Arbeitsgebers betrachtet, zeigen sich bei der Reaktion
seitens der Kollegen keine Unterschiede.

Allerdings wird deutlich, dass finanziell schlechter gestellte Familien in der Arbeitswelt weniger Riick-
halt von ihrem Arbeitgeber erfahren (siehe Abbildung 33). 21 Prozent der betroffenen Eltern mit
weniger guten Einkommensverhaltnissen fihlten sich sogar von ihrem Arbeitgeber im Stich gelassen.
Bei den besserverdienenden Eltern sind es hingegen nur 8 Prozent. Zu vermuten ist, dass bei Be-
schaftigten mit niedrigeren Einkommen weniger Flexibilitdtsspielrdume am Arbeitsplatz vorhanden
sind.

Bei der Reaktion seitens der Kollegen gibt es hingegen keine Unterschiede.
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Abbildung 33: Reaktion des Arbeitgebers und damalige Einkommenssituation

Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %

~Mein Arbeitgeber war sehr verstandnisvoll
und hat mich unterstiitzt"

Betrofferie Eltern Einkommen damals gut
(Reprasentativerhebung) Einkommen damals
einigermaBen/schlecht

~Ich fiihlte mich von meinem Arbeitgeber
im Stich gelassen™

Einkommen damals gut

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung) Einkommen damals
einigermaBen/schlecht

21 17 61

W Trifft zu (Codes 4/5) [ Trifft nicht zu (Codes 1/2)
B Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern, die zum damaligen Zeitpunkt angestellt beschaftigt waren, deren Arbeitgeber und/oder
Kollegen Uber die Erkrankung /Friihgeburt des Kindes Bescheid wussten und die bei ihrer aktuellen Einkommens-
situation eine Antwort gegeben haben: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung): n= 206

Abbildungen 34 und 35 bestatigen dieses Ergebnis. Eltern, die weniger gute Einkommensverhaltnisse
aufweisen, fiirchten mehr, dass sie oder das andere Elternteil den Arbeitsplatz verlieren.
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Abbildung 34: Furcht vor Verlust des eigenen Arbeitsplatzes und damalige Einkommens-
situation

»Ich habe mich konkret vor dem Verlust meines Gewichtete Ergebnisse
Arbeitsplatzes gefiirchtet." Angaben in %

Einkommen damals gut Sl

Betroffene Eltern

(Reprasentativerhebung)
Einkommen damals

einigermalBen/schlecht 23 70

M Trifft zu (Codes 4/5) [ Trifft nicht zu (Codes 1/2)
M Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung), die zum damaligen Zeitpunkt angestellt beschaftigt waren
und Angaben zu ihrer damaligen Einkommenssituation gemacht haben: n=237.

Abbildung 35: Furcht, dass Partnerin/Partner den Arbeitsplatz verliert und damalige Ein-
kommenssituation

~Meine Partnerin/mein Partner hat sich konkret vor dem Verlust  Gewichtete Ergebnisse
des Arbeitsplatzes gefiirchtet" Angaben in %

Einkommen damals gut RS 8

|

Betroffene Eltern

(Reprasentativerhebung)
Einkommen damals

einigermaBen/schlecht 17 - 70

M Trifft zu (Codes 4/5) |1 Trifft nicht zu (Codes 1/2)
B Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Betroffene Eltern (Représentativerhebung), deren Partnerin bzw. Partner zum damaligen Zeitpunkt ange-
stellt beschaftigt waren und Angaben zu ihrer damaligen Einkommenssituation gemacht haben: n=224.

54



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

2.7.3 Vereinbarkeit von Familie und Beruf — heute und damals

Bezliglich der Nutzung familienfreundlicher MaBnahmen in den Betrieben unterscheiden sich die be-
troffenen Eltern nicht von den nicht betroffenen Eltern. Angeboten und genutzt werden vor allem
solche Unterstlitzungsmdglichkeiten, die auf eine flexible Gestaltung der Arbeitszeit oder des Arbeits-
ortes abzielen, wie Teilzeitarbeit, Gleitzeitmodelle, Arbeitszeitkonten oder Méglichkeit der Telearbeit.
Diese Optionen haben jeweils drei von zehn der Eltern schon in Anspruch genommen. Auf flexible
Unterstltzung durch den Vorgesetzten in Notfallsituationen konnten bisher nur 18 bzw. 19 Prozent
der Eltern zahlen (siehe Abbildung 36).

Abbildung 36: Angebot von familienfreundlichen MaBnahmen in Betrieben heute

Familienfreundliche MaBnahmen in den Betrieben heute Angaben in %
Gewichtete Ergebnisse Reprasentativstichprobe

Betroffene Eltern Nicht betr. Eltern
Flexible Gestaltung der
Arbeitszeit oder d. Arbeitsortes 34 18 32 16
Vorgesetzter: Flexible Unter-
stlitzung in Notfallsituationen 18 17 19 19
Angebote an wegen Elternzeit
freigestellte Beschéftigte 9 17 10 15
Finanzielle Unterstlitzung von
Kinderbetreuung 6 10 10 8
Vermittlung haushaltsnahe 38 37
Dienstleistungen
Betriebliche Kinderbetreuung 6 14 eN 11
Beratung durch
Chancengleichheitsstelle § ° ¢ 13

In Anspruch genommen Angeboten

TNS Infratest Sozialforschung 2017

Basis: Befragte, die heute angestellt erwerbstatig sind und/oder deren Partner heute angestellt erwerbstatig
ist: n=378 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=418 nicht betroffene Eltern (Reprasentativerhe-
bung).

Wie bereits in Kapitel 2.7.2, dargestellt fihlen sich die meisten betroffenen Eltern in der schwierigen
Situation von ihrem Arbeitgeber unterstiitzt. Daher stellt sich die Frage ob es damals seitens des
Arbeitgebers MaBnahmen gab, die den Eltern angeboten wurden um die Betreuung des erkrankten
Kindes oder Frihchens (bzw. unter Umstdnden auch weiterer Geschwister) und den Arbeitsalltag
besser vereinbaren zu kénnen.

55



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

Abbildung 37: Vereinbarkeit von Familie und Beruf: Angebote des Arbeitsgebers damals

Vereinbarkeit von Familie und Beruf: Angebote des Arbeitgebers damals Angaben in %
Gewichtete Ergebnisse

Betroffene Eltern (Reprasentativbefragung)
Flexiblere Arbeitszeiten 40 L9
(voriiberg.) Freistellung 28 15
(vortiberg.) Reduzierung Arbeitszeit 26 18
Freihalten Arbeitsplatz fir spater o 11
Lohnfortzahl. Giber gesetzl. Anspruch 5 19
(voriliberg.) Erhéhung der Arbeitszeit Bl 9
Veranderung des Arbeitsplatzes 5y 11 Wurde mir/
Tatigkeit mit weniger Verantwortung 4 10 uns angeboten
Wechsel der Stelle intern & 11 \T,iarttgee(x%cshc/ht
Mindestens eine dieser Mdglichkeiten angeboten 51
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Basis: Befragte, die zur Zeit der Erkrankung/Frihgeburt angestellt erwerbstatig waren und/oder deren Partner
angestellt erwerbstatig war: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung): n=353.

Am haufigsten wurden den Eltern (d.h. der befragten Person und/ oder deren Partner) flexiblere
Arbeitszeiten angeboten (40 Prozent) (siehe Abbildung 37). Weitere 19 Prozent hatten sich ge-
winscht, diese Option gehabt zu haben. Eine (voriibergehende) Freistellung von der Arbeit oder eine
(voribergehende) Reduzierung der Arbeitszeit wurde jeweils knapp drei von zehn der angestellt ar-
beitenden Eltern (Vater und/oder Mutter) angeboten.

So viel zu den angebotenen MaBnahmen. Doch inwieweit haben die betroffenen Eltern ihren Ar-
beitsalltag damals tatséchlich verdndern kdénnen bzw. miissen? Die Abbildung 38 gibt einen Uber-
blick: Mehr als 20 Prozent der betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung wurden eine Zeit lang
von ihrem Job freigestellt. Auch eine Reduktion der Arbeitszeit oder eine flexiblere Aufteilung der
Arbeitszeit war fur viele Arbeitnehmer in der damaligen Zeit eine Mdglichkeit, ihre Berufstatigkeit mit
den familidren Notwendigkeiten zu vereinbaren. Vor allem fiir die Vater, die wie bereits in Abbildung
26 dargestellt, meistens die Rolle des Hauptverdieners in der Familie einnehmen, stellt die flexible
Gestaltung der Arbeitszeit eine sehr wichtige MaBnahme dar. 41 Prozent der betroffenen Vater geben
an, diese Mdglichkeit in Anspruch genommen zu haben (siehe Abbildung 38).

Weitere Veranderungen der Erwerbstatigkeit in Folge der Erkrankung bzw. der Frihgeburt wurden
von den Befragten kaum genannt. Allerdings gab ein gutes Drittel der betroffenen Eltern an, dass
keine der angegebenen beruflichen Anderungen!® aufgrund der Situation erfolgten.

18 p.h. weder die vorgegebenen Anderungen noch Nennungen in ,Sonstige, und zwar".
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Abbildung 38: Anderungen im Job aufgrund der Erkrankung bzw. der Frithgeburt

Veranderungen Berufstatigkeit, Mehrfachnennungen méglich Angaben in %
Gewichtete Ergebnisse
Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung)

Vater Mitter
Zeitweise Freistellung 2 24
Arbeitszeit reduziert i3 22
Arbeitszeit flexibler 41 26

aufgeteilt

Nichts davon

Weitere Angaben (1 bis 3% Nennungen):
- Arbeitsplatz verlegt (andere Stadt/nach Hause) - Wechsel zu anderem Arbeitgeber/Unternehmen

- Kiindigung auf eigenen Wunsch - Arbeitszeit erhoht
- Kiindigung seitens des Arbeitgebers - In die Selbststandigkeit gewechselt
- Anderung Tatigkeit: Weniger Verantwortung - (unbez.) Urlaub, Resturlaub, Freizeitausgleich
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Basis: Betroffene Eltern, die zur Zeit der Erkrankung / Frihgeburt erwerbstdtig waren: Betroffene Eltern (Re-
prasentativerhebung): n=164 mannlich, n=117 weiblich.

2.8 Auswirkungen der Erkrankung auf das eigene Wertesystem

> Bei Betrachtung der Auswirkungen der Erkrankung des Kindes auf die Wertvorstellungen der
Eltern, gibt die Halfte der betroffenen Eltern an, dass sie Kleinigkeiten weniger Bedeutung als
friher beimessen, weil sie wissen, was nun wirklich im Leben zdhlt. Auch die Karriere ist fir
28 Prozent weniger wichtig als friher.

> Nicht betroffene Eltern geben im Vergleich zu betroffenen Eltern deutlich haufiger an, es sei
wichtig, dass ihre personlichen Winsche und Bedurfnisse nicht zu kurz kommen.

In den qualitativen Interviews (Vorstudie) mit betroffenen Eltern hat sich gezeigt, dass einige Eltern
durch die Erfahrungen mit der Erkrankung bzw. Frihgeburt ihres Kindes ihr eigenes Wertesystem
Uberdacht und sich neue Ziele gesetzt haben. Diese Hypothese wurde in der quantitativen Befragung
Uberprift.

Eine deutliche Tendenz lasst sich erkennen bei der Aussage ,Ich messe Kleinigkeiten keine groB3e
Bedeutung mehr bei, da ich nun weiB3, was wirklich im Leben zahlt". Hier haben ca. die Halfte der
betroffenen Eltern dieser Aussage zugestimmt (siehe Tabelle 14), wobei an dieser Stelle Unterschiede
zwischen den Geschlechtern festzustellen sind. Bei Mittern scheint die Erkrankung bzw. Frihgeburt
ein gravierenderes Umdenken zur Folge zu haben.

Hinsichtlich des Stellenwerts der Karriere sind es vor allem die Vater, die ihre Ziele aufgrund der
Erfahrungen mit einem schwer kranken bzw. zu frith geborenem Kind liberdacht haben. Dies ist nicht
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verwunderlich, da es sich bereits in Abschnitt 2.6 gezeigt hat, dass das Geldverdienen in erster Linie
die Manner Gbernehmen.

Tabelle 14: Auswirkung der Erkrankung auf das Wertesystem

Angaben in % Betroffene Eltern
Gewichtete (Reprasentativerhebung)
Ergebnisse

Jeweils , Trifft zu"
Codes 4 und 5

183 238 421
194 227 421
46 54 50
35 22 28

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: betroffenen Eltern (Reprasentativerhebung).

Des Weiteren wurden zwei Fragen zum Wertesystem und zur Lebenszufriedenheit an alle Eltern ge-
stellt. Dadurch sollten eventuelle Unterschiede zwischen betroffenen und nicht betroffenen Eltern
untersucht werden.

Tabelle 15: Allgemeine Aussagen zum Wertesystem

Angaben in % Reprasentativerhebung
Gewichtete Ergebnisse

Betroffene Eltern Nicht
Jeweils , Trifft zu" betroffene Eltern
Codes 4 und 5
421 470
421 470
41 35
22 26
24 33

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle Eltern der Reprasentativerhebung; n=421 betroffene Eltern und n=470 nicht betroffene Eltern.
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Es lassen sich Unterschiede beim Thema Gesundheit feststellen. Die betroffenen Eltern machen sich
haufiger Sorgen um die Gesundheit ihrer Familie als nicht betroffene Eltern. Dieses Ergebnis ist im
Zusammenhang mit den durchlebten Erfahrungen nicht verwunderlich. Bei manchen Kindern sind
auch Folgen der Erkrankung zurlickgeblieben (siehe Abbildung 19), so dass Sorgen der Eltern hier
umso berechtigter erscheinen. Bei der Betrachtung getrennt nach Mittern und Vatern zeigt sich,
dass sich vor allem bei den betroffenen Eltern aus der Reprdsentativerhebung die Mitter deutlich
mehr Sorgen um die Gesundheit ihrer Familien machen. Dies ist vor allem darauf zuriickzufiihren,
dass bei dieser Stichprobe wahrend des Krankenhausaufenthalts meist nur die Mutter dauerhaft oder
ldngere Zeit vor Ort!® sein konnte und daher die Schwierigkeiten wéhrend der Behandlung mehr
mitbekommen hat.

Weitere Unterschiede lassen sich bei den Aussagen bezliglich Vereinbarkeit von Familie und Beruf
und dem Zuriickstellen der eigenen Bedlirfnisse und Wiinsche feststellen (siehe Tabelle 15). 26 Pro-
zent der nicht betroffenen Eltern geben an, es sei in Ordnung, dass das Familienleben auch mal
hinter den beruflichen Anforderungen zuriicksteht. Bei den Eltern mit schwer kranken Kindern sind
es hingegen nur 22 Prozent. Vor allem aber zeigen sich bei dieser Aussage eindeutige Unterschiede
zwischen den Angaben der Miitter und Vater (siehe Tabelle 16): Vater stimmen deutlich haufiger zu,
dass das Familienleben auch mal hinter dem Beruf zuriickstecken kann. Bei den nicht betroffenen
Eltern sind 32 Prozent der Vater dieser Meinung, wohingegen es bei den Mittern nur 21 Prozent sind.
Bei den betroffenen Eltern sind die Werte 26 (Vater) zu 18 Prozent (Mitter).

Tabelle 16: Allgemeine Aussagen zum Wertesystem — Darstellung nach Geschlecht

Angaben in % Reprasentativerhebung
Gewichtete Ergebnisse
Betroffene Eltern Nicht betroffene Eltern
Jeweils , Trifft zu"“ VRIS “ R
(Codes 4 und 5)
183 238 235 235
194 228 214 257
34 46 34 36
26 18 32 21
25 22 33 33

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle Eltern der Reprasentativerhebung; n=421 betroffene Eltern und n=470 nicht betroffene Eltern.

19 55 prozent der betroffenen Mitter aus der Représentativerhebung geben an, dass nur sie dauerhaft oder langere Zeit vor Ort
waren. Bei den Vatern sind es hingegen nur 16 Prozent. Im Vergleich dazu geben 42 Prozent der betroffenen Vater aus der
Reprasentativerhebung an, dass nur die Partnerin dauerhaft oder ldngere Zeit vor Ort sein konnte.
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Bei der Aussage, es sei wichtig, dass die persdnlichen Wiinsche und Bedlirfnisse nicht zu kurz kom-
men, werden die Unterschiede noch deutlicher. Dieser Ansicht stimmen 33 Prozent der nicht be-
troffenen Eltern zu. Bei den betroffenen Eltern sind es nur 24 (siehe Tabelle 15). Es |dsst sich daher
vermuten, dass, wenn die Familie nicht durch solch schwerwiegende Herausforderungen wie Friih-
geburt oder Erkrankung eines Kindes belastet ist, die Eltern sich mehr den eigenen Wiinschen und
Bedlrfnissen widmen kdnnen. Dies kann daran liegen, dass Kinder, die nie schwer krank waren und
vollig gesund sind, tatsachlich weniger Betreuung und Ricksichtnahme der Eltern bendtigen. Viel-
leicht waren die nicht betroffenen Eltern aber auch bisher seltener in der Situation, ihre eigenen
Bedlirfnisse komplett hinter Kindern und Familie zurlickstellen zu missen. Bei den betroffenen Fa-
milien lasst sich zudem ein Unterschied zwischen den Geschlechtern erkennen (siehe Tabelle 16).
Die betroffenen Vater scheinen im Vergleich zu den Mittern mehr fiir die eigenen Bedirfnisse ein-
stehen zu kdénnen.

Des Weiteren wurden alle Eltern nach ihrer Zufriedenheit in verschiedenen Lebensbereichen befragt.
Bis auf den Bereich Arbeit scheinen die nicht betroffenen Eltern am zufriedensten zu sein?® (siehe
Abbildung 39). Ein belastender Schicksalsschlag wie eine Frihgeburt oder eine schwere Erkrankung
des eigenen Kindes wirkt sich demnach negativ auf die Lebenszufriedenheit der Eltern aus.

Abbildung 39: Zufriedenheit mit verschiedenen Lebensbereichen

Zufriedenheit - Werte 8 bis 10 (auf der Skala 0 bis 10)
Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %
25|
Schlaf 2>
- [ E—
Freizeit =2 ]
Gesundheit _
Arbeit
Familienicben
Leben allgemein _ﬂ =
Partnerschaft [ Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)
Wohnung Nicht betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

TNS Infratest Sozialforschung 2017-
Basis: Alle Eltern aus der Reprasentativerhebung: n=421 betroffene Eltern (Reprasentativstichprobe) und n=470
nicht betroffene Eltern (Reprdsentativstichprobe).

20 Die Unterschiede zwischen den Gruppen lassen sich, wie weitere Auswertungen zeigen, nicht iberzeugend auf Geschlechts-
unterschiede zuriickfiihren.
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2.9 Gesellschaftspolitischer Aspekt

> Betroffene Familien aus der Reprasentativerhebung fiihlen sich am meisten von Politik und
Gesellschaft im Stich gelassen. McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind positiver eingestellt.

> Alle Familien (betroffene und nicht betroffene) kritisieren die unzureichende Unterstlitzung
seitens Politik und Gesellschaft und fordern den Ausbau von flachendeckenden Mdglichkeiten
der krankenhausnahen Unterbringung.

> Vor allem die McDonald’s Kinderhilfe Eltern schatzen den Stellenwert des ehrenamtlichen En-
gagements auBerordentlich hoch ein und sind sich dessen Bedeutung wesentlich bewusster.
Dies spiegelt sich auch in den Zitaten aus der quantitativen Befragung wider.

Zum Abschluss des Interviews wurden alle Eltern (d.h. auch die nicht betroffenen) nach ihrer Mei-
nung zum Thema Familien mit schwer kranken Kindern in Deutschland gefragt. Ihnen wurden einige
Aussagen zur aktuellen Situation solcher Familien vorgestellt, zu denen sie angeben konnten, inwie-
weit sie hier zustimmen.

Ca. 70 Prozent sowohl der betroffenen als auch nicht betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhe-
bung geben an, dass bei Familien mit schwer kranken Kindern ein hohes Risiko besteht zum Sozialfall
zu werden. Ca. 60 Prozent der betroffenen Eltern sind zudem der Meinung, dass diese Familien in
unserer Gesellschaft und von der Politik nicht ausreichend unterstiitzt und im Ernstfall sogar im Stich
gelassen werden. Eine sehr ahnliche Meinung vertreten auch die nicht betroffenen Familien. Hier sind
es 56 bzw. 55 Prozent. Auch mit dem Gesundheitssystem sind die Familien unzufrieden. Vor allem
die betroffenen Eltern geben nur zu 13 Prozent an, dass das Gesundheitssystem solchen Familien
alle nétigen Unterstitzungsmadglichkeiten gabe (siehe Abbildung 40).

Auch hierbei ldsst sich ein Unterscheid bei der Gruppe der McDonald’s Kinderhilfe Eltern feststellen.
Diese Gruppe hat im Vergleich zu den anderen Eltern ein positiveres Bild von Politik und Gesellschaft.
Eine Unterbringung in einem Ronald McDonald Haus und die damit verbundene Unterstitzung wirken
sich offenbar auch hinsichtlich der Bewertung der Bedeutung, die Politik und Gesellschaft diesem
Problem entgegenbringen, positiver aus.
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Abbildung 40: Kritik an Politik und Gesellschaft

Kritik an Politik und Gesellschaft
Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)

Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Familien mit schwer kranken Kindern tragen ein ~
hohes Risiko, zum Sozialfall zu werden.

Familien mit schwer kranken Kindern werden in
unserer Gesellschaft nicht ausreichend
unterstutzt. 4

Im Ernstfall werden Familien mit schwer 1
kranken Kindern von Politik und Gesellschaft
allein gelassen.

I !

N .
()}
a

H

3

Unser Gesundheitssystem gibt solchen Familien

alle nétigen Unterstlitzungsmaoglichkeiten. " 0

[ Betroffene Eltern (Représentativerhebung)

Nicht betroffene Eltern (Repréasentativerhebung)
B McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Alle Eltern: Betroffene Eltern (Reprdsentativerhebung) n=421; Nicht betroffene Eltern (Reprasentativer-
hebung) n=470; McDonald’s Kinderhilfe Eltern n= 531.

Betrachtet man die Forderungen und Wiinsche der Familien in Deutschland insgesamt (siehe Abbil-
dung 41), wird deutlich, dass sowohl betroffene als auch nicht betroffene Eltern der Mdglichkeit
wahrend der Erkrankung des Kindes vor Ort zu sein, einen sehr hohen Stellenwert beimessen. Uber
drei Viertel der Familien aus der Reprasentativerhebung und sogar Gber 90 Prozent der McDonald’s
Kinderhilfe Eltern fordern, dass diese Mdglichkeit flachendeckend gewahrleistet sein sollte. Des Wei-
teren wird der Wunsch laut, dass es in Kliniken einen Riickzugsraum geben sollte, den die Angeho-
rigen der ambulanten Patienten bei Wartezeiten nutzen kénnten.

Ungefahr drei Viertel der betroffenen und nicht betroffenen Familien fordern, dass Politik, Unterneh-
men und Arbeitgeber Familien mit schwer kranken Kindern starker unterstitzen sollten. Wie bereits
in den Kapiteln 2.4, 2.5 und 2.7 dargestellt, verstarken schlechte Einkommensverhaltnisse zusatzlich
die ohnehin belastende Lage, in der sich die Familien mit schwer kranken Kindern befinden. Daraus
lasst sich ableiten, dass finanzielle Soforthilfen einkommensschwdchere Familien in einer solchen
Situation stark entlasten wirden. Dieser Aussage stimmen auch 78 Prozent der betroffenen, 75 Pro-
zent der nicht betroffenen und 82 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe Eltern zu.

N
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Abbildung 41: Forderungen an Politik und Gesellschaft

Gesellschaftspolitische Forderungen
Zustimmung , Trifft zu™ (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Flr Familien mit schwer kranken Kindern sollte es m

flachendeckend die Mdglichkeit einer kliniknahen |
Unterkunft geben.

In allen Kinderkliniken sollte es einen
Ruckzugsraum flir ambulante Patienten und deren
Familien geben, den sie bei Wartezeiten zur
Entspannung und zur Uberbriickung nutzen kénnen

Die Politik sollte mehr Moglichkeiten vorsehen,
um diese Familien zu unterstitzen (z.B. durch

finanziele ifen).

Unternehmen und Arbeitgeber sollten Eltern in

einer solchen Situation starker entlasten.

B Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung)
Il Nicht betroffene Eltern (Reprasentativerhebung)
M McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Alle Eltern: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) n=421; Nicht betroffene Eltern (Reprasentativer-
hebung) n=470; McDonald’s Kinderhilfe Eltern n= 531.

Ganz ahnliche Forderungen an Politik und Gesellschaft stellen auch die befragten Kinderdrzte (siehe
Abschnitt 3.8). Sie geben an, dass die Kapazitaten in den Ronald McDonald Hausern und den Raum-
lichkeiten der Krankenhduser knapp werden und ein gestiegener Bedarf an Elternunterkiinften zu
verzeichnen ist. Sie fordern, dass die Politik mehr finanzielle Mittel fiir die Padiatrie bereitstellt, um
mehr sinnvolle MaBnahmen umsetzen zu kénnen.

Einen weiteren besonderen Themenpunkt stellt die Hilfe der ehrenamtlichen Helfer dar. So ist es
wichtig zu erwahnen, dass die betroffenen Familien dem Ehrenamt in unserer Gesellschaft einen
hohen Stellenwert beimessen. 66 Prozent stimmen zu, dass ohne das ehrenamtliche Engagement
viele Dinge in unserer Gesellschaft nicht funktionieren wiirden (siehe Abbildung 42).

An dieser Stelle fallt auf, dass McDonald’s Kinderhilfe Eltern das ehrenamtliche Engagement ganz
besonders schatzen. Bei dieser Gruppe sind es sogar 86 Prozent, die der Aussage beziiglich des
besonderen Stellenwerts des Ehrenamtes zustimmen. Dieses Ergebnis ist natirlich nicht verwunder-
lich, da es vor allem die McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind, die diese Hilfe in den Ronald McDonald
Hausern durch die vielen freiwilligen Helfer erfahren. Damit wird aber ebenfalls deutlich, wie wertvoll
dieses Engagement fir Menschen in einer solch schwierigen Lebenslage ist und welche Bedeutung
der Férderung von freiwilligem Engagement in der Gesellschaft beikommt.
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Abbildung 42: Wertschidtzung des ehrenamtlichen Engagements

~Ohne ehrenamtliches Engagement funktionieren viele Dinge in der Gesellschaft nicht."

Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Nicht betroffene Eltern e
(Représentativerhebung) |

TNS Infratest Sozialforschung 2017

Basis: Alle Eltern: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) n=421; Nicht betroffene Eltern (Reprasentativer-
hebung) n=470; McDonald’s Kinderhilfe Eltern n= 531.

Diese Uberzeugung zeigt sich auch bei den offenen Nennungen zur Evaluation der Ronald McDonald
Hauser. Fast alle Befragungspersonen betonen die herausragenden ehrenamtlichen Helfer, wie die

folgenden Zitate aus der quantitativen Befragung zeigen:

,Die sehr guten Erfahrungen im Haus und mit den Ehrenamtlichen haben Augen gedéff-
net."

.[...] Die ehrenamtlichen Mitarbeiter stecken ihr ganzes Herz in diese Einrichtung und
die Eltern, die fiir eine gewisse Zeit, ihr Leben da verbringen. [...]"

~Weil man in schwierigen Zeiten eine Unterstiitzung bekommt. Und ein schénes Gefiihl
gibt, wenn so viele Freiwillige/ehrenamtliche Helfer fiir dich da sind."

Auch bei den Interviews mit den Kinderarzten wurde das unverzichtbare Engagement der ehrenamt-
lichen Helfer herausgestellt (siehe Abschnitt 3.8).
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2.10 Krankenhausnahe Unterbringung im Vergleich

> Uber drei Viertel der betroffenen Eltern geben an, dass es fiir sie ein beruhigendes Gefiihl
war, immer in der Nahe ihres Kindes zu sein und dass sie dadurch mehr Zeit fiir dessen Be-
treuung hatten.

> Eltern mit schwer kranken Kindern finden es besser mit anderen betroffenen Eltern in einer
Unterkunft zu wohnen und sich auszutauschen, wenn sie ausreichend Méglichkeiten haben,
sich bei Bedarf zurlickziehen zu kdénnen.

> Das besondere Angebot der Ronald McDonald Hauser, den Eltern ein zumindest kurzes Ab-
schalten zu génnen, wird von diesen durchaus wertgeschatzt. Der ,Tapetenwechsel®, den bei-
spielsweise das gemeinsame Kochen und Essen bieten, ist eine Besonderheit der Hauser, die
den Eltern gut tun.

2.10.1 Vorteile einer krankenhausnahe Unterkunft

Alle Eltern mit schwer kranken Kindern, die in Kliniknahe gewohnt haben, als ihr Kind dort behandelt
wurde, wurden nach den Vorteilen der Ndhe zum Krankenhaus gefragt. Das betrifft sowohl die be-
troffenen Eltern, deren eigenes Zuhause in der Nahe der Klinik war als auch jene, die in einer kran-
kenhausnahen Unterkunft lebten.

Hierbei zeigen sich deutliche Unterschiede zwischen der Gruppe der Eltern, die in einem Ronald
McDonald Haus untergebracht waren (McDonald’s Kinderhilfe Eltern) und den betroffenen Eltern aus
der Reprasentativbefragung insgesamt, die (berwiegend andere Mdglichkeiten der krankenhausna-
hen Unterbringung genutzt haben. McDonald’s Kinderhilfe Eltern sehen durchweg deutlich mehr Vor-
teile in ihrer kliniknahen Unterkunft und bewerten die damit verbundenen Effekte flir sich und in
Bezug auf das Kind sogar noch deutlich positiver (siehe Abbildung 43).

Fast 80 Prozent der betroffenen Eltern insgesamt stimmen ,voll und ganz" oder ,eher" zu, dass es
ein beruhigendes Geflihl war, immer in der Nahe ihres Kindes zu sein, so hatten sie auch mehr Zeit
fir dessen Betreuung. Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind es sogar 98 Prozent, die diese
Vorteile sahen. Diese Antworten spiegeln den spezifischen Vorteil der Ronald McDonald Hauser wie-
der: Sie liegen nur wenige Gehminuten von der jeweiligen Kinderklinik entfernt, eine raumliche Nahe,
die kaum eine andere Unterkunft bieten kann. Lediglich betroffene Eltern, die im Rooming-in oder in
einer Unterkunft auf dem Klinikgelande wohnen, sind sofort oder in ebenso kurzer Zeit bei ihrem
Kind.

Den groBten Unterschied in der Zustimmung gab es bei der Aussage, dass die kliniknahe Unterkunft
einen ,Tapetenwechsel zur Klinik" bietet - hier stimmen nur 18 Prozent der betroffenen Eltern ins-
gesamt zu. Bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern ist die Zustimmung mit 80 Prozent mehr als vier
Mal so hoch. In den Ronald McDonald Hausern wird versucht, den Bewohnern Abstand und Abwechs-
lung vom Klinikalltag zu bieten.

Wahrend Eltern im Rooming-in in der Regel unter unkomfortablen Umsténden Ubernachten, ist es
vielen McDonald’s Kinderhilfe Eltern im Ronald McDonald Haus offenbar mdglich, in der Nacht Ruhe
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und Erholung zu finden: nur 36 Prozent der betroffenen Eltern geben als Vorteil der Klinikndhe ,bes-
serer Schlaf* an. McDonald’s Kinderhilfe Eltern stimmen hier zu 71 Prozent zu.

Abbildung 43: Vorteile einer kliniknahen Unterkunft

Zustimmung zu verschiedenen Aussagen

Zustimmung , Trifft zu"™ (Codes 4 und 5)

Gewichtete Ergebnisse Angaben in %
Beruhigendes Gefiihl, immer in der Néhe zu sein T Tgg
Mehr Zeit fur die Betreuung des kranken Kindes m
Kein Stress / Aufwand durch Anfahrt oder Anreise
Nahe zu Arzten und Pflegepersonal, dadurch
bessere Einbindung in den Behandlungsplan | 89|
Besserer Schiaf
Tapetenwechsel zur Klinik 1 m
Familienalltag trotz
Entfernung zum Heimatort méglich 1

) . 2)
Al S L
Betroffene Eltern (Repréasentativerhebung)
Bl McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Betroffene Eltern, die wahrend der Behandlung ihres Kindes vor Ort waren; n=378 betroffene Eltern der
Repréasentativstichprobe und n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

1) n=187 betroffene Eltern der Reprasentativstichprobe, ohne diejenigen, die in der Nahe der Klinik wohnen; 2)
n=178 betroffene Eltern der Reprasentativstichprobe zusatzlich ohne diejenigen, die in einer Pension/im Hotel
wohnten.

Des Weiteren bieten die Ronald McDonald Hauser, anders als bei den meisten anderen Formen der
kliniknahen Unterbringung wie z.B. dem Rooming-in, die Moéglichkeit, dass hier in der Regel beide
Eltern und auch Geschwisterkinder iber langere Zeit beim Kind in unmittelbarer Ndhe zum Kranken-
haus vor Ort sein kénnen.

Bei der Gruppe der betroffenen Familien insgesamt konnten nur in einem Drittel der Falle beide
Elternteile zumindest zeitweise gemeinsam vor Ort sein, wohingegen von den McDonald’s Kinderhilfe
Eltern Uber zwei Drittel diese Moéglichkeit wahrgenommen haben (siehe Abbildung 4 in Abschnitt
2.2.3). Die zu erwartenden negativen Auswirkungen einer raumlichen Distanz zwischen den Famili-
enmitgliedern bzw. den Partnern im Falle eines Krankenhausaufenthaltes eines Kindes werden damit
deutlich starker abgeschwacht.

2.10.2 Zusammenleben mit anderen betroffenen Eltern

Nur 17 Prozent der in der Reprasentativerhebung befragten betroffenen Eltern haben selbst in einer
Unterkunft fir Eltern von kranken Kindern gewohnt, in der auch andere betroffene Vater und Mutter
gelebt haben: Die meisten von ihnen waren im Krankenhaus selbst (Rooming-in), einige wenige in
einer Unterkunft fir Angehérige auf dem Krankenhausgelande, in einem Ronald McDonald Haus oder

6
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einer anderen Einrichtung fir Eltern2! untergebracht. Diese Eltern, sowie die Eltern aus der McDo-
nald’s Kinderhilfe Stichprobe, die in einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben, wurden gefragt,
wie sich das Zusammenleben mit den anderen betroffenen Vatern und Mittern gestaltete.

In einer Situation, in der das eigene Kind im Krankenhaus behandelt wird, kann die Ndhe von anderen
Eltern mit ahnlichem Schicksal hilfreich sein oder aber auch zusatzlich belastend wirken. Wie das
Miteinander empfunden wird, hdangt neben verschiedenen durch die Krankheitssituation bedingten
Faktoren und der eigenen Persénlichkeit auch von den rdumlichen Umstdnden ab: Gibt es ausrei-
chend Rickzugsmaoglichkeiten flr die Eltern, so wird die Gegenwart anderer betroffener Eltern si-
cherlich eher als angenehm und unterstiitzend erfahren.

Und genau an dieser Stelle zeigen sich Unterschiede (siehe Abbildung 44): Wahrend bei den be-
troffenen Eltern insgesamt nur 48 Prozent sagen, dass es bei ihnen genug Riickzugsmadglichkeiten
gab, wenn sie Zeit flr sich brauchten, sind es bei den McDonald’s Kinderhilfe Eltern 88 Prozent.

So sagen 45 Prozent der betroffenen Eltern aus der Reprdsentativerhebung, dass es fiir sie eine
Erleichterung war zu erfahren, dass sie mit ihrem Schicksal nicht alleine waren. Die McDonald’s Kin-
derhilfe Eltern, die eher die Méglichkeiten hatten, sich bei Bedarf zuriickzuziehen, schatzen dies viel
mehr. Sie stimmen dieser Aussage zu 75 Prozent zu.

Selbstverstandlich gibt es auch Eltern, die generell keinen Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern
von schwer kranken Kindern wiinschen, da sie das zusatzlich belastet. Dieser Aspekt unterscheidet
sich nicht je nach Unterkunftsart. Sowohl bei den betroffenen Eltern insgesamt als auch bei den
McDonald’s Kinderhilfe Eltern, gibt ca. jeder sechste an, keinen Kontakt zu anderen betroffenen El-
tern gewilnscht zu haben.

21 von diesen n=78 Eltern in der Reprasentativerhebung in einer kliniknahen Unterkunft fir Eltern von kranken Kindern (in der
auch andere betroffene Eltern wohnten), lebten n=66 im ,Rooming-in*, 5 in einer Unterkunft fir Angehdrige auf dem Klinik-
geldnde, n=5 in einem Ronald McDonald Haus und n=2 in einer anderen Einrichtung.
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Abbildung 44: Zusammenleben mit anderen betroffenen Eltern in der Unterkunft

Aussagen zum Leben in einer kliniknahen Unterkunft mit anderen betroffenen Eltern
Zustimmung ,, Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Es gab fur mich genug Riickzugsmaéglichkeiten,
wenn ich Zeit fur mich brauchte. 88

Es war eine Erleichterung zu erfahren,
dass man mit seinem Schicksal nicht alleine ist.

Es gab ein starkes Gemeinschaftsgeftihl bzw.
einen besonderen Zusammenhalt unter den Eltern.

Der Kontakt und Erfahrungsaustausch mit den anderen
Eltern war mir sehr wichtig und hat mir geholfen.

Ich konnte mich durch den Kontakt mit den anderen
Eltern zeitweise von der schwierigen Situation ablenken.

Mit manchen Eltern haben sich
Freundschaften entwickelt.

Betroffene Eltern W McDonald's
(Repréasentativerhebung) Kinderhilfe Eltern
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Basis: Eltern, die selbst in einer kliniknahen Unterkunft gelebt haben, in der auch andere betroffene Eltern
wohnten: n=78 Betroffene Eltern der Reprasentativerhebung, Unterbringung in/im...

- Rooming-in oder Unterkunft fiir Angehorige auf Krankenhausgeldnde

- Ronald McDonald Haus oder anderer Einrichtung fiir betroffene Eltern

n=494 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

2.10.3 Vermittlung der Familien an die krankenhausnahen Unterkiinfte

Wie werden die Eltern auf die kliniknahe Unterbringungsmoglichkeit aufmerksam?

Die betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung kommen zu drei Vierteln (77 Prozent) Uber die
behandelnde Klinik (Arzte und/oder anderes Klinikpersonal) an ihre kliniknahe Unterkunft (siehe Ab-
bildung 45) - dies erklart sich dadurch, dass neun von zehn von ihnen im Krankenhaus selbst

(Rooming-in) Ubernachten22,

Die Vermittlung der Eltern an die Ronald McDonald Hauser erfolgt, wie bereits in Abschnitt 2.2.3
dargestellt, durch die behandelnde Klinik bzw. das dortige Klinikpersonal wie Stationsleitung oder
Arzte. Entsprechend geben von den McDonald’s Kinderhilfe Eltern 85 Prozent an, dass sie Uber die
behandelnde Klinik (d.h. Arzte und/oder anderes Klinikpersonal) auf die Unterkunft aufmerksam ge-

macht wurden.

22 yon diesen n=174 hier dargestellten betroffenen Eltern in der Reprasentativstichprobe haben n=153 (ungewichtet) im

»~Rooming-in® gewohnt.
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Abbildung 45: Wie wurden die Eltern auf ihre Unterkunft aufmerksam?

Wie wurden die Eltern auf die Unterkunft aufmerksam?
Gewichtete Ergebnisse, Mehrfachnennungen mdéglich
Angaben in %

Arzte des behandelnden Klinikums 85

55
Anderes Klinikpersonal ] 77
Andere Eltern von erkrankten Kindern

Eigene Recherche 10

Uberweisende Arzte/
Klinikpersonal in Heimatstadt

Freunde/Bekannte/Verwandte

I -
»H

U1

o

Krankenkasse .%

Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung)
B McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Eltern, die in einer kliniknahen Unterkunft waren:

n=174 Betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung, Unterbringung in/im...
- Rooming-in oder Unterkunft fir Angehorige auf dem Krankenhausgeldnde
- Ronald McDonald Haus oder andere Einrichtung fur betroffene Eltern

n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Bei den Eltern von Friihchen sind es sogar 90 Prozent (siehe Abbildung 46). Immerhin 14 Prozent
der McDonald’s Kinderhilfe Eltern sind aber (auch) Uber andere betroffene Eltern auf die Einrichtun-
gen der McDonalds Kinderhilfe gestoBen. Die Friihchen-Eltern erhalten offensichtlich besonders hau-
fig Rat von anderen Eltern erkrankter Kinder (18 Prozent). Auch die Eltern von Kindern mit anderen
Diagnosen wurden Uber diese ,Kandle™ auf die Kinderhilfe-Einrichtungen aufmerksam, allerdings
kdonnen sie offenbar eher einen zeitlichen Vorlauf nutzen, um sich zu informieren: Eltern von Frih-
geborenen miussen in aller Regel Uberstirzt ins Krankenhaus und haben daher kaum Zeit, selbst
Recherchen anzustellen (4 Prozent) oder noch den Rat von iiberweisenden Arzten oder Klinikpersonal
in der Heimatstadt einzuholen (3 Prozent) - anders als Eltern von Kindern mit anderen Diagnosen
(jeweils 13 Prozent), die unter Umstanden den Krankenhausaufenthalt besser planen kénnen.
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Abbildung 46: Wie wurden die McDonald’s Kinderhilfe Eltern informiert?

Wie wurden die Ronald McDonald Eltern (Frithchen bzw. andere Diagnosen) auf das
Haus aufmerksam?
Gewichtete Ergebnisse, Mehrfachnennungen méglich Angaben in %

Arzte des behandelnden Klinikums mgo

83
Anderes Klinikpersonal

Andere Eltern von erkrankten Kindern 18

Eigene Recherche

Uberweisende Arzte/
Klinikpersonal in Heimatstadt

Freunde/Bekannte/Verwandte

1
2

BMcDonald's Kinderhilfe Eltern von Frithchen
McDonald's Kinderhilfe Eltern — andere Diagnosen

Krankenkasse
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n=181 McDonald’s Kinderhilfe Eltern, die ein Friihchen in der Klinik hatten,
n=350 McDonald’s Kinderhilfe Eltern, die wegen einer anderen Diagnose im Haus waren.

Die folgenden Aussagen befragter McDonald’s Kinderhilfe Eltern?3 zeigen, dass nicht alle Eltern, deren
Kinder an einer Klinik mit Ronald McDonald Haus behandelt werden, automatisch tiber diese Wohn-
moglichkeit informiert werden:

,Es war nur schade, dass man von der Uni nicht gleich darauf hingewiesen wurde, dass die
Maoglichkeit besteht, hédtte es keinen Platzmangel gegeben und [das Kind] wére nicht in der
Intensiv gelandet, wdre uns vom Ronald McDonald Haus nichts mitgeteilt worden."

~Ich musste die erste Nacht in einem vom Krankenhaus gestellten Zimmer (ibernachten, da
ich von dem Ronald McDonald Haus noch nichts wusste. Es erinnerte an eine Gefangniszelle
und ich habe kein Auge zu getan und war mit meinen Nerven am Ende. Fiir mich war es ein
Segen, einen Platz im Ronald McDonald Haus bekommen zu haben und ich kann nur Gutes
dartiber berichten. Ich habe mich dort geborgen gefiihlt, soweit dies in der Situation méglich
war."

23 Offene Angaben auf verschiedene Fragen.
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Eine andere Mutter antwortet auf die Frage, was sie sich damals gewlinscht hatte:

»...M6glichkeit, schneller einen Platz im Ronald McDonald Haus zu erhalten. Dies war nur mit
taglichem Telefonieren und letztendlichem Druck machen durch die Arzte méglich. Die Erfah-
rung habe ich (...) bei mehreren Aufenthalten machen miissen."

Wie lange dauert es, bis die Eltern in die kliniknahe Unterkunft einziehen konnen?

90 Prozent der betroffenen Eltern insgesamt konnten sofort in die kliniknahe Unterkunft einziehen.
Bei weiteren 5 Prozent hat der Vermittlungsprozess (weitere) wenige Tage in Anspruch genommen
(siehe Abbildung 47). Es konnten somit 95 Prozent der betroffenen Eltern, die letztendlich vor Ort
gewohnt haben, sehr schnell in der Nahe ihres Kindes unterkommen. Da es sich, wie bereits erwahnt,
in den allermeisten Fallen um eine Ubernachtung direkt im Krankenhaus, also Rooming-in handelt,
ist dieses Ergebnis auch nicht verwunderlich.

97 Prozent der befragten McDonald’s Kinderhilfe Eltern konnten innerhalb einiger Tage in das Ronald
McDonald Haus einziehen. Zwei Drittel haben sofort einen Platz erhalten. Beim Neubau eines Ronald
McDonald Hauses wird die Anzahl der Betten jeweils entsprechend einer zuvor durchgefiihrten Be-
darfsanalyse an der Klinik geplant. Zum einem soll so die Belegungsquote fir die Hauser optimiert
werden, erklartes Ziel ist aber auch, dass mdglichst keine Wartezeiten fiir die betroffenen Eltern
entstehen.

Abbildung 47: Dauer der Vermittlung in die kliniknahe Unterkunft

Dauer der Vermittlung in die kliniknahe Unterkunft bzw. ins Ronald McDonald Haus
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

McDonald's Kinderhilfe Eltern

Betroffene Eltern (Reprasentativstichprobe)

McDonald's Kinderhilfe Eltern mit Diagnose...

... Friihgeburt 56 41 2

... alle anderen Diagnosen 72 24 §~2

[l sofort [ Es hat einige Tage gedauert

| Es hat sich sehr lang hingezogen ] WeiB nicht/keine Angabe

TNS Infratest Sozialforschung 2017

Eltern, die in einer kliniknahen Unterkunft waren,

n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern und

n=174 Betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung, Unterbringung in/im...
- Rooming-in oder Unterkunft fiir Angehorige auf dem Krankenhausgelande
- Ronald McDonald Haus oder andere Einrichtung fiir betroffene Eltern.

71



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

Bei den Eltern mit einem Frihgeborenen dauert es bis zum Einzug ins Ronald McDonald Haus etwas
langer als bei Eltern von Kindern mit anderen Diagnosen (siehe Abbildung 47): Letztere kennen den
Termin der Einweisung in die Klinik offenbar hdufiger im Voraus und sowohl Eltern als auch die
Hausverwaltung kdénnen besser planen. Ein dhnliches Ergebnis zeigt sich auch bei den betroffenen
Eltern aus der Reprasentativerhebung, allerdings besteht die Gruppe der betroffenen Eltern mit einer
Frihgeburt aus nur 17 Personen. Eine Analyse mit einer solch geringen Fallzahl ist nicht eindeutig
belastbar. Daher wurde an dieser Stelle auf eine Darstellung verzichtet.

2.10.4 Angebote in der Einrichtung

Betroffene Eltern der Reprasentativstichprobe, die in einer Unterkunft fiir Angehorige untergekom-
men waren, aber auch McDonald’s Kinderhilfe Eltern wurden nach den dortigen Angeboten fiir Fami-
lien gefragt. Im Vergleich sieht man, dass die Unterstiitzung und Entlastung der Eltern in den Ronald
McDonald Hausern ganz offensichtlich vielfaltiger ist: Hier gibt es haufiger Angebote, die Geschwis-
terkinder betreuen oder diese an Freizeitaktivitdten teilnehmen zu lassen: Zwei von zehn der be-
troffenen Eltern insgesamt geben jeweils an, dass es entsprechende Angebote gab. Bei den McDo-
nald’s Kinderhilfe Eltern berichten hingegen vier von zehn von derartigen Unterstitzungen. Interes-
santerweise scheinen die McDonald’s Kinderhilfe Eltern diese Hilfen nicht haufiger in Anspruch zu
nehmen als die Eltern in den anderen Unterkiinften - méglicherweise haben sie im Ronald McDonald
Haus mehr Platz und damit mehr Méglichkeiten, die Geschwisterkinder selbst zu betreuen und ihnen
Abwechslung zu bieten.

Auch psychologische Beratung wird im Ronald McDonald Haus etwas haufiger angeboten, nicht aber
Ofters genutzt. Es sind insbesondere solche Angebote, die die Eltern auf andere Gedanken bringen
sollen, welche die Ronald McDonald Hauser auszeichnen: 78 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe El-
tern geben an, an kulinarischen Angeboten wie gemeinsamen Kochen oder Essen teilgenommen zu
haben. Von etwas Vergleichbaren berichten nur 10 Prozent der Eltern in anderen kliniknahen Unter-
kinften.
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Tabelle 17: Angebote in der Einrichtung

Angaben in %
Gewichtete Ergebnisse

Basis ungewichtet:
Basis gewichtet:

Betreuung der Geschwister
angeboten und genutzt
angeboten, aber nicht genutzt
weder noch/ "nichts davon"/ keine Angabe
Summe
Freizeitaktivitiaten mit Geschwisterkindern
z.B. Basteln, Ausflige etc.
weder noch/ "nichts davon"/ keine Angabe
Angebote zur Entspannung (z.B. Yoga

weder noch/ "nichts davon"/ keine Angabe

gemeinsames Kochen oder Essen

weder noch/ "nichts davon"/ keine Angabe

Mobilitatsangebote (z.B. Shuttle Service zur
Klinik, Taxig
angeboten und genutzt
angeboten, aber nicht genutzt
weder noch/ "nichts davon"/ keine Angabe
Summe
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Betroffene
Eltern

(Reprasentativ-
erhebung)

174
175

20
76
100

18
77
100

18
75
100

16
81
100

10
13
77
100

15
81
100

McDonald’s
Kinderhilfe Eltern

37
61
100

32
63
100

26
69
100

21
71
100

78
15

100

15
29
56
100



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

Angaben in % Betroffene McDonald’s
Gewichtete Ergebnisse Eltern Kinderhilfe Eltern
(Reprasentativ-
erhebung)

174 531
175 =
9 79
15 12
76 9
100 100
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Basis: Betroffene Eltern
n=174 betroffenen Eltern der Reprasentativerhebung, Unterbringung in/im...
- Rooming-in oder Unterkunft fir Angehorige auf dem Krankenhausgeldnde
- Ronald McDonald Haus oder andere Einrichtung fir betroffene Eltern
n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

2.10.5 Was hat den Eltern geholfen — welche Wiinsche hatten sie gehabt?

Gegen Ende der Befragung wurden die betroffenen Eltern aus der Reprasentativerhebung sowie die
McDonald’s Kinderhilfe Eltern nochmals offen gefragt, was sie sich in der Zeit, die ihr Kind im Kran-
kenhaus verbracht hatte, gewtlinscht hatten bzw. was ihnen damals geholfen hatte. Auch hier werden
die Punkte angefiihrt, die in den bisherigen Abschnitten immer wieder bereits anklangen:

Was hat den Eltern geholfen?

Als Hilfe nannten die meisten Eltern (237 Nennungen) ihren Aufenthalt im Ronald McDonald Haus.

,~Am meisten geholfen haben uns tatséchlich das Ronald McDonalds Haus sowie die Oase. Ohne
diese Einrichtungen hétte ich nicht gewusst, wie wir diese Zeit iberstehen sollen."

Hierbei war fir 50 Mitter und Vater die Néhe zum Partner und die Méglichkeit, weitere Familienmit-
glieder unterzubringen entscheidend. Auch der Austausch zu anderen Betroffenen wurde haufig
(42 mal) erwahnt.

Zudem betonten viele (21 betroffene Eltern insgesamt und 120 McDonald’s Kinderhilfe Eltern), dass
ihnen vor allem die Unterbringung in der Néhe des Kindes geholfen hat. Als wichtige Hilfe wurden
auch die Unterstitzung von Freunden und Familie (101 Nennungen) sowie das Krankenhauspersonal
(99 Nennungen) genannt.
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Was hétten sich die Eltern gewiinscht?

Auf die Frage, was sich die Eltern wahrend des Krankenhausaufenthalts gewilinscht hatten, wurde
am haufigsten (72 Nennungen) eine bessere Betreuung in der Klinik genannt. Auch wiinschten sich
viele der Eltern psychologische Betreuung (34 Nennungen). Von den betroffenen Eltern, die nicht in
den Ronald McDonald Hausern untergebracht waren, duBerten 22 den Wunsch nach einer besseren
Unterkunft bzw. mehr Privatsphdre wahrend des Aufenthalts:

,Gewlnscht hatte ich mir, dass es eine Rickzugsmdéglichkeit gegeben hétte wenn das kranke
Kind nebenan viel Besuch bekommen hat. Eine Méglichkeit, wo man mit seinem Kind hingehen
kénnte. 20 Leute in einem Zweibettzimmer sind einfach zu viel gewesen."

Von den Eltern, die in Ronald McDonald Hausern untergebracht waren, wiinschten sich auBerdem 12
Personen weitere Angebote, wie zum Beispiel Geschwisterbetreuung, Yoga oder Ubernahme der Zim-

merendreinigung. Auch wirden sich 10 der Eltern einen Fernseher auf dem Zimmer wiinschen.

44 Personen gaben an, dass alle ihre Wiinsche erfillt wurden, davon waren 32 in Ronald McDonald
Hausern untergebracht.

JAlles . Die Betreuer, die Leitung alle superlieb, die Unterkunft. Eben alles. Uns hat es super
geholfen. Danke noch mal dafiir."

2.10.6 Evaluation des Aufenthalts im Ronald McDonald Haus

> 99 Prozent der McDonald’s Kinderhilfe Eltern wiirden einen Aufenthalt in einem Ronald McDo-
nald Haus empfehlen.

> Es ist vor allem die Klinikndhe der Ronald McDonald Hauser, die die Eltern beruhigt hat, da sie
jederzeit innerhalb von Minuten bei ihrem Kind sein konnten. Aber nicht nur die Lage der
Hauser ermoglichte es den Eltern, wenigstens etwas zu entspannen, auch die Atmosphare und
die Mitarbeiter im Haus tragen dazu bei.

> Insbesondere Eltern, die sehr lange in einem Ronald McDonald Haus wohnen, schatzen es,
dass versucht wird, Abwechslung und Normalitat in ihren Alltag zu bringen und haben bei-
spielsweise die Verwéhn-Abendessen oder -Fruhstlicke als sinnvolle Angebote wahrgenom-
men.

Die insgesamt 531 in der Ronald McDonald Stichprobe befragten Eltern verteilen sich auf alle 22
Ronald McDonald Hauser.
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Tabelle 18: Ronald McDonald Haus, in dem die befragte Person untergebracht war

Angaben in absolut
Ungewichtete Ergebnisse

Basis ungewichtet:

Haus Homburg

Haus Cottbus

Haus Berlin Buch

Haus Hamburg-Eppendorf
Haus Minchen-GroBhadern
Haus Essen

Haus Jena

Haus Mainz

Haus Tibingen

Haus Minchen-Herzzentrum
Haus Erlangen

Haus Koln

Haus Leipzig

Haus Berlin-Wedding

Haus Sankt Augustin

Haus Kiel

Haus Bad Oeynhausen

Haus Oldenburg

Haus Libeck
TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern
* Zwei Befragte ohne Angabe.

Haus Hamburg-Altona
Haus Aachen
Haus Passau

Alle Ronald McDonald Hauser sind so nah an die jeweilige Klinik gebaut, dass die Eltern von dort
jederzeit innerhalb von Minuten bei ihrem kranken Kind sein kénnen. Gefragt, was auf ihren Aufent-
halt im Ronald McDonald Haus zutrifft, geben fast alle McDonald’s Kinderhilfe Eltern an, dass sie die
Nahe der Unterkunft zur Klinik besonders beruhigend empfanden (siehe Abbildung 48): 98 Prozent
der Eltern sagen, dass dies ,voll und ganz" oder ,eher" zutrifft (siehe auch Abschnitt 2.10.1).

97 Prozent der Befragten stimmen zu, dass ihnen bzw. ihrer Familie der Aufenthalt in der schwierigen
Situation sehr geholfen hat. Dies zeigen auch die offenen Nennungen der Befragten (siehe Abschnitt
2.10.7), in denen die Eltern ihre Dankbarkeit duBern, dass sie in einem Ronald McDonald Haus woh-
nen konnten.

Auch die Mitarbeiter im Haus werden sehr geschatzt: 96 Prozent der Eltern empfanden die Mitarbeiter
als stets freundlich und kompetent. 92 Prozent stimmen zu, dass die Mitarbeiter des Hauses sie bei
Fragen und Anliegen rund um den Alltag unterstitzt haben. Und bei 70 Prozent gab es Mitarbeiter,
an die sich die Eltern bei Fragen, Problemen, in traurigen Momenten oder Krisensituationen wenden
konnten.

Den Aussagen, die den Aspekt der ,Normalitat" im Leben in den Ronald McDonald Hausern heraus-
stellen, stimmen nur vier von zehn Eltern voll und ganz zu. Offenbar war es fiir die meisten Mutter
und Vater nicht méglich, in der damaligen Situation an so etwas wie ein ,normales" Alltagsleben
Uberhaupt zu denken.
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Abbildung 48: Vor allem die Nahe zum Krankenhaus ist fiir die Eltern beruhigend

Evaluation des Aufenthalts im Ronald McDonald Haus
Angaben in %

Die Nahe der Unterkunft zur Klinik hat mich sehr beruhigt, da
ich jederzeit innerhalb von Minuten bei meinem Kind sein konnte.

Der Aufenthalt im Ronald McDonald Haus hat mir bzw.
meiner Familie in der schwierigen Situation sehr geholfen.
Die Mitarbeiter waren stets freundlich und kompetent.

Die Verwoéhn-Abendessen und -Friihstiicke

habe ich als sinnvolle Angebote wahrgenommen.

Die Mitarbeiter des Hauses haben mit bei
Fragen und Anliegen rund um den Alltag unterstutzt.

Die Ruckzugsmdglichkeit auBerhalb des Krankenhauses
hat mir dabei geholfen, mich zu erholen und Kraft zu schépfen.

Ich habe mich im Ronald McDonald Haus
wohl und zuhause gefuhlt.

Es gab Mitarbeiter, an die ich mich bei Fragen, Problemen,
in traurigen Momenten und Krisensituationen wenden konnte.

Es hat mir gut%tan, Normalitat im Ronald McDonald Haus zu
erfahren [...]: Weihnachten, Erntedank, Ostern im RMD Haus.

Ich fand es gut, Pflichten im Haus zu haben,
da diese ein Stuck Normalitat vermittelten.

)
3

.voil und ganz (5) [l eher (4) [l(eher) nicht zu (1/2/3/k.A.)

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: n=531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Die Bewertung des Aufenthalts im Ronald McDonald Haus hangt auch von der Dauer des Aufenthaltes
ab: Gerade diejenigen Eltern, die besonders lange in einem der Hauser gewohnt haben, scheinen die
Bemihungen der Ronald McDonald Hauser zu schatzen, Abwechslung und Normalitat in den Alltag
zu bringen (siehe Abbildung 49). Sie haben die Verwdhn-Abendessen und -Friihstlicke, aber auch
das Begehen von Festen wie Weihnachten, Erntedank oder Ostern, starker als fir sie sinnvolle An-
gebote wahrgenommen, als die Eltern, die einen kiirzeren Aufenthalt hatten.
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Abbildung 49: Aufenthaltsdauer im Ronald McDonald Haus

Evaluation des Aufenthalts im Ronald McDonald Haus
Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

Die Verwdhn-Abendessen und -Friihstiicke 93
habe ich als sinnvolle Angebote 87
wahrgenommen.

Es gab Mitarbeiter, an die ich mich bei 72

Fragen, Problemen, in traurigen Momenten 72

und Krisensituationen wenden konnte.

Es hat mir gutgetan Normalitat im Ronald 72
McDonald Haus zu erfahren [...], 55
Weihnachten, Erntedank, Ostern.

B Mehr als 29 Tage im Ronald McDonald Haus
[ 15 bis maximal 28 Tage im Ronald McDonald Haus
Bis maximal 14 Tage im Ronald McDonald Haus

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: McDonald’s Kinderhilfe Eltern: n=213 mit Aufenthaltsdauer mehr als 29 Tagen, n=137 mit Aufenthalts-
dauer von 15 bis maximal 28 Tagen und n=177 maximal 14 Tagen.

2.10.7 Empfehlungsbereitschaft fiir die Ronald McDonald Hauser: 99 Prozent

Werden die Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben, gefragt, ob sie das Haus
oder die Ronald McDonald Hauser generell weiterempfehlen wirden, sind die Antworten einhellig:
99 Prozent der befragten Eltern bejahen dies - kein einziger antwortet mit ,Nein". Lediglich drei der
insgesamt 5362“ befragten Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben, sagen ,ich
weil3 es nicht".

Werden die Eltern offen (d.h. ohne Antwortvorgaben) nach den Griinden fir ihre Empfehlungsbereit-
schaft gefragt, wiederholen sich im groBen Ganzen die bereits angesprochenen Aspekte. Am hau-
figsten wird die Moglichkeit genannt, dauerhaft in der Néhe des erkrankten Kindes sein zu kdnnen
und im Gegensatz zum regelmaBigen Pendeln Zeit zu sparen.

Betont wird die besondere Bedeutung der Ronald McDonald Hauser an sich und die Zufriedenheit mit
dieser Einrichtung. In der schwierigen Situation war dieses Angebot den Eltern eine groBe Hilfe.
Neben der guten Betreuung durch die Mitarbeiter, die es mdglich gemacht haben, dass man sich
trotz der schwierigen Situation wohlfiihlen konnte, wird auch der Austausch mit den anderen Eltern
als sehr positiv beschrieben: Viele Eltern fihlten sich nicht so alleine mit ihrem Schicksal, die be-
troffenen Eltern konnten fur einander da sein (siehe auch Abschnitt 2.10.2).

24 531 Befragte der Stichprobe ,McDonald’s Kinderhilfe Eltern™ und 5 Befragte der Représentativerhebung.
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Wichtig war den Eltern auch die Méglichkeit, sich im Haus in ihr Zimmer zurtickzuziehen, dem Klinik-
alltag zu entfliehen und Kraft und Erholung zu tanken. Hier wird auch das ,Stiick Normalitat", das im
Ronald McDonald Haus gelebt werden kann, beschrieben, welches Geborgenheit und ein Geflihl von
»Zuhause" vermittelt. Die schéne Gestaltung der Hauser wird ebenfalls erwahnt sowie die schénen
und sauberen Zimmer und die gute Ausstattung.

Tabelle 19: Griinde fiir die Empfehlungsbereitschaft fiir die Ronald McDonald Hauser

Eltern, die in
einem Ronald McDonald

Offene Nennungen zusammengefasst,
Nennungen absolut — ungewichtete Ergebnisse
Haus gewohnt haben

Mehrfachzuordnungen méglich

Basis ungewichtet: 398

Nahe zum Krankenhaus / dauerhafte Nahe zum erkrankten Kind /
praktisch

Sehr gute Betreuung / persodnliches Wohl(fiihlen) / freundliche Mit-
arbeiter (Menschlichkeit
GroBe Hilfe (in schwieriger Situation) / Unterstiitzung 161
Generell eine tolle, sinnvolle Einrichtung / jederzeit zufrieden / es
war super / Weiterempfehlung
Rickzugsmaoglichkeit / Klinikalltag entfliehen / ruhige Lage / Kraft 150
tanken / Erholung

105
Ein Stiick Normalitat (Alltag) / heimatliches Gefiihl / Geborgenheit
herzlich) / wie Zuhause / Privatsphare
Sauberkeit / schéne Gestaltung des Hauses / schéne Zimmer /

z.B. Waschmaéglichkeit, ...

Kostenfreie (ginstige) Unterbringung / unburokratisch 60

Entlastung der Eltern / keine Alltagssorgen, -aufgaben 37
Nette / familidare Atmosphare 31

Besser als Krankenhaus / Keine Klinikatmosphare 23
TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: 398 der insgesamt 536 Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus gelebt hatten: n=531 Befragte der
Stichprobe ,McDonald’s Kinderhilfe Eltern™ und 5 betroffene Eltern der Reprasentativerhebung, die hier Angaben
machten.

348

162

157

98

84

Die folgenden Zitate?> von McDonald’s Kinderhilfe Eltern veranschaulichen beispielhaft die groBe
Dankbarkeit daflir, dass sie in einer Einrichtung der McDonald Kinderhilfe wohnen konnten:

,Es ist ein Zuhause auf Zeit! Wir konnten dort Kraft tanken, hatten nette Gespréache.
Es fiihite sich an wie ein Schutzraum in der so schrecklichen Zeit!"

25 Offene Nennungen auf verschiedene Fragen in der Online-Befragung.
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,Es ist das Beste was Eltern passieren kann. Jede Alternative wére schlechter gewesen
in Betreuung, Verstdndnis, Lage, Einrichtung und Versorgung."

,Es gibt nichts Besseres in solchen Momenten... Es hat mir so unglaublich viel Ruhe
und Kraft gegeben, auch wenn ich nur ab und an Auszeit nehmen konnte... Es war
immer der Héhepunkt der Woche, am Donnerstag lachend sich verkéstigen zu lassen!
Und wenn mein Mann mit [Name des Geschwisterkindes] mal da war, dann hab ich
dort einen Ort gefunden, um einfach mal halb normal meinen Kleinen zu genieBen. Als
das Herz dann da war, haben wir ein paar Tage "probegewohnt!" (bevor wir heim
durften) und diese Zeit total genossen.... Also wadre [Name des kranken Kindes] nicht
ans Krankenhausbett gebunden gewesen und hétte das Krankenhaus verlassen dlirfen,
wdre ein fast normaler Alltag im Ronald McDonald Haus méglich gewesen!™

~Weil man in genau so einer Situation Menschen um sich braucht, die auch ohne Worte
wissen, wie der Tag verlaufen ist. Weil man einen Riickzugsort hat, wo man wieder
viel Kraft tanken kann."

,~Unser Sohn musste zwei Monate im Krankenhaus sein und sein Zustand war einige
Wochen sehr kritisch, da wdre man noch verriickter geworden, wenn man nicht die
Méglichkeit gehabt hétte, sich ab und zu, wenn es sein Zustand zulieB, auszuruhen, in
Ruhe zu duschen, einen Kaffee zu trinken, ... Als es ihm besser ging, war es fir ihn
auch gut, mal aus der Klinik rauszukommen und ins "goldene Haus" zu gehen. Auch
wenn es nur gespielt war, es war dennoch ein kleines Stick Normalitét - sehr zer-
brechlich, aber dennoch...".

~Wir haben zunédchst uns unter dem Ronald MC Donald Haus und der Stiftung nichts
vorstellen kénnen, obwohl wir an unserem Wohnort die Oase mehrfach genutzt haben.
In [...) waren wir komplett tiberrascht und (berwaltigt von der groBen Hilfsbereitschaft.
Das wird uns ein Leben lang begleiten."
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2.10.8 Bekanntheitsgrad der Ronald McDonald Hauser

Lediglich finf der insgesamt 421 in der Reprdsentativerhebung befragten betroffenen Eltern waren
in einem Ronald McDonald Haus untergebracht. Allen anderen Eltern wurde gegen Ende des Inter-
views die Einrichtung der Ronald McDonald Hauser mit diesen Worten vorgestellt:

~An einigen Krankenhausern in Deutschland gibt es ja sogenannte Ronald McDonald Hauser,
in denen die Familien von Kindern, die im Krankenhaus behandelt werden, in unmittelbarer
Nahe zur Klinik wohnen k&nnen. Die Kosten fiir die Ubernachtung werden in der Regel von der
Krankenkasse tibernommen. Hier kénnen auch ganze Familien (d.h. beide Eltern und die Ge-
schwisterkinder) Uber ldangere Zeit zusammen leben." (Frage Q95)

44 Prozent der betroffenen Eltern haben schon mal etwas von den Ronald McDonald Hausern gehoért,
9 Prozent sind sich nicht sicher. Knapp die Halfte der Eltern, die innerhalb der letzten flinf Jahre ein
schwer krankes Kind im Krankenhaus hatten, hat noch nie etwas von diesen Einrichtungen gehort.

Gefragt, ob sie damals gerne in einem solchen Haus gewohnt hatten, antwortet ein gutes Drittel
(34 Prozent) mit ,Ja" (,sicher ja“ oder ,eher ja“).

2.10.9 AbschlieBende Bemerkungen der betroffenen Eltern

Zum Abschluss des Fragebogens wurden alle Eltern gefragt, ob sie ,noch etwas mitteilen™ wollen.
Am meisten nutzten die McDonald’s Kinderhilfe Eltern dieses Textfeld, um abermals ihre Dankbarkeit
gegenulber der McDonalds Kinderhilfe auszudricken, wie die folgenden Aussagen beispielhaft zeigen:

~Danke" an die Ronald McDonald Hauser

,An die Teams der McDonald Héuser: Danke, dass es euch gibt, dass ihr so eine tolle Arbeit
macht. Macht weiter so!!"

,Ich finde es sehr gut, dass es Ronald McDonald Hé&user fir Eltern gibt, um nah bei ihren
Kindern sein zu kénnen. Ich weiB3 nicht, was ich gemacht hdtte, wenn ich nicht die Méglichkeit
bekommen hétte, mein Kind jeden Tag sehen zu kénnen. Daher vielen Dank nochmal!"

~Ronald McDonald Kinderhilfe ist spitze, gut dass es die Elternhduser oder die Ruheoasen gibt.
Uns und unseren Kindern hat es sehr geholfen und durch den Aufenthalt sind wunderbare
Freundschaften entstanden, die noch bis heute andauern und man freut sich bei den Sommer-
festen immer, dass die alte Gruppe zueinander findet."

,Wir bedanken uns ganz herzlich bei allen Helfern! Diese Menschen leisten jeden Tag ganz

uneigennlitzig sehr viel und spenden Familien mit kranken Kindern dadurch so viel Energie
und Freude."
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Mehr Publicity fiir die Ronald McDonald Hauser

Auch finden es viele der McDonald’s Kinderhilfe Eltern wichtig, dass mehr auf die McDonalds Kinder-
hilfe und deren Engagement fiir Familien mit schwer kranken Kindern aufmerksam gemacht wird:

,Als Ronald McDonald Familie wére es schén, wenn McDonald noch stdrker auf diese Téatigkei-
ten und Spenden hinweisen wiirde, z.B. in Werbung,; Kinowerbung, im Restaurant; Events fir
Familien der Ronald McDonald Hduser organisiert oder auch noch starker auf die gesellschaft-
liche Notwendigkeit der Ronald McDonald Hduser in Kooperation mit anderen Trdgern auf Bun-
desebene Lobbyarbeit titigt..... Wir bedanken uns ausdriicklich fiir die Zeit im Ronald McDo-
nald Haus und wiinschen dem TEAM, sowie allen Eltern hier viel Kraft, Zeit, Gebete und Gottes
Segen."

,Ich finde, dass offentlich mehr lUber die Existenz und groBe Wichtigkeit der Ronald McDonald
Hé&user gesprochen werden muss. Ich hatte vorher noch nie davon gehért, dementsprechend
auch nie etwas gespendet, obwohl mir die Spendenhduschen schon aufgefallen sind.™

,Wir haben allen unseren Bekannten und Freunden erklart, wofiir die Sparhduschen bei McDo-
nalds gut sind und dass das Geld, welches da eingeworfen wird, wirklich ankommt. Keiner
wusste den Sinn dieser Hduschen! Mittlerweile sagen uns viele Freunde, dass sie jedes Mal
etwas reinwerfen, wenn sie bei McDonalds sind. Es mlisste viel mehr publik gemacht werden,
dass die Sparhduschen nicht nur so dastehen! Denn diese Héuser sind so, so, so sehr wichtig
fiir die Familien und hundertmal besser, als in einem Krankenhaus (bernachten zu miissen!"

,Danke fir die Méglichkeit, wdhrend des Klinikaufenthaltes [im Ronald McDonald Haus] zu
wohnen. Unsere Meinung zu McDonalds hat sich sehr verbessert, wir kannten die Stiftung vor
der Erkrankung unseres Kindes nicht. Sie miissen das mehr bekannt machen, die Betroffenen
sind sehr dankbar. Wir verbreiten es in unserem Bekanntenkreis und die meisten sind (ber-
rascht vom Engagement von McDonalds."

~Danke" fiir die Umfrage zu diesem Thema
Dass eine Befragung zum Thema ,Familien mit schwer kranken Kindern" durchgefihrt wird, verdeut-
licht flr viele Eltern, dass Interesse an ihrer Situation besteht. Auch dafiir sind die Familien dankbar
und haben daher gern an der Befragung teilgenommen:
,Danke fir die Umfrage - dass sich jemand dafiir interessiert finde ich wunderbar. Familien
mit schwerbehinderten Kindern werden oft vergessen - und bendétigen oft so viel medizinische
Hilfe."
,Ein wichtiges Thema, das mehr Aufmerksamkeit verdient."
,Diese Umfrage hat mich wieder daran erinnert dass solche Umfragen gebraucht werden um

vieles in unserem Land besser zu machen und immer wieder dem Fortschritt entgegen zu
gehen."

82



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

3 Ergebnisse der qualitativen Experteninterviews

3.1 Befragte Arzte

An den Gesprachen, die zwischen 45 und 60 Minuten dauerten, nahmen folgende Kinderarzte teil:

Prof. Dr. Lothar Schweigerer

Chefarzt der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, HELIOS-Klinikum Berlin-Buch.

Zur Klinik gehoéren fiinf Stationen: Neonatologie, Onkologie, Lungenheilkunde (Mukoviszidose),
Rheumatologie und Psychosomatik.

Prof. Dr. Wolfgang Rascher

Direktor der Kinder- und Jugendklinik Erlangen. Das Krankenhaus ist ein Perinatal-Zentrum hochster
Ordnung und verfligt Uber alle Abteilungen mit Ausnahme der Kinderkardiologie. 4.600 stationare
Aufnahmen, ca. 40.000 ambulante Vorstellungen.

Prof. Dr. Peter Ewert
Direktor der Klinik fiir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler. Deutsches Herzzentrum Miin-
chen.

Prof. Dr Thorsten Orlikowsky

Seit 2008 Arztlicher Leiter der Neonatologie der Universitatsklinik Aachen, Prénatal Zentrum 1

20 Beatmungsbetten, 36 Intermediarbetten

ca. 1400 Geburten pro Jahr, davon 80 Geburten unter 1500 Gramm

gemischte neonatale und padiatrische Intensivstation mit 90 Prozent neonatologischen Patienten,
der Rest padiatrisch-konservativ, padiatrisch-chirurgisch oder herzchirurgische Patienten.

Prof. Dr. Fred Zepp
Direktor des Zentrums fur Kinder- und Jugendmedizin der Universitatsmedizin Mainz.

Die Arzte standen wéhrend der Feldzeit (28.11. bis 13.12.2016) zeitlich unter groBem Druck, nahmen
sich aber ausdriicklich deshalb die Zeit, , weil die Stiftung eine so wichtige und hervorragende Arbeit
leistet".
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3.2 Auswahlprozess fiir das Ronald McDonald Haus

In der Regel besteht eine langjahrige Zusammenarbeit der Padiater mit dem jeweiligen Ronald McDo-
nald Haus, zum Teil schon seit mehr als 20 Jahren.

Die Kliniken informieren die Eltern liber die Ronald McDonald Hauser

> Wichtige Informationsquellen fiir die Eltern sind:

= Gesprache mit den Padiatern

= Websites der Kliniken

= Plakate und Informationsbroschiiren

* Frihere Aufenthalte in einem Ronald McDonald Haus

Die Eltern werden Ublicherweise darauf aufmerksam gemacht, dass eine Unterbringung im Ronald
McDonald Haus mdglich ist. Dies ist obligatorisch bei absehbar langeren Aufenthalten der Kinder im
Krankenhaus.

Es kommt auch vor, dass Eltern direkt auf die Klinik zugehen mit dem Wunsch, ins Ronald McDonald
Haus aufgenommen zu werden, weil sie von dieser Méglichkeit von anderen Eltern oder der Offent-
lichkeitsarbeit der Kinderhilfe Stiftung gehoért haben.

Eine weitere Informationsquelle ist das Internet. Die Kliniken weisen zum Teil auf ihren Webseiten
auf diese Unterbringungsmadéglichkeit hin. Einige Eltern werden daraufhin initiativ und bitten von sich
aus um eine Aufnahme im Ronald McDonald Haus.

,Heutzutage recherchieren ja auch viele Eltern und diejenigen, die dann zu uns kommen
aus weiter entfernten Regionen, die informieren sich dann vorher schon mal dartiber,
was wir an Medizin bieten und an sonstigen Méglichkeiten.™

Eine Kinderklinik hat gemeinsam mit dem Ronald McDonald Haus eine Informationsbroschire fir die
Eltern entwickelt, die den Eltern beim Aufnahmegesprach ausgehandigt wird. Auch Plakate machen
im Krankenhaus auf diese Option aufmerksam.

Eltern chronisch kranker Kinder waren meist schon im Ronald McDonald Haus, sie fragen deshalb
von sich aus nach, ob sie dort wieder einquartiert werden kénnen.

,Gerade die Eltern krebskranker Kinder kommen immer wieder vorbei, die wenden sich
dann direkt an uns und fragen, ob sie zur ndchsten Chemotherapie dann wieder im
Elternhaus ubernachten kénnen."

,Wir haben ja viele Eltern von Kindern mit schweren Herzerkrankungen, die wiederholt

bei uns sind und die kennen das natiirlich schon und die buchen dann das Zimmer im
McDonald Haus gleich mit."
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Die Klinikleitungen entscheiden iiber die Aufnahme

Letztendlich entscheiden die Klinikleitungen zusammen mit dem Case Management dariber, ob El-
tern bzw. Familien im Ronald McDonald Haus aufgenommen werden. Im Idealfall betreut die Case
Managerin die Frauen bei einer drohenden Frithgeburt schon vorher und zeigt ihnen die Raumlich-
keiten sowohl im Krankenhaus als auch im Ronald McDonald Haus.

,Also, die Anfragen gehen (ber meinen Schreibtisch und ich muss das dann unterschrei-
ben, dass da eine Notwendigkeit da ist. Das ist so ein bisschen eine Ermessenfrage.™

Je nach Erkrankung des Kindes melden sich Eltern auch bereits friihzeitig an, wenn zum Beispiel ein
Operationstermin langerfristig geplant ist und reservieren ein Apartment fir sich. In den meisten
Féllen jedoch werden Eltern spontan bei nicht geplanten Ereignissen aufgenommen, etwa nach
schweren Unféllen oder bei Friihgeburten.

Die Auswahlkriterien werden einheitlich gehandhabt

> Auswahlkriterien flr die Unterbringung im Ronald McDonald Haus sind:

»= Medizinische Indikation (damit verbunden die Dauer des Klinikaufenthaltes)
= Alter des kranken Kindes
= Entfernung des elterlichen Wohnortes

Der Auswahlprozess orientiert sich primar an der ,Bedirftigkeit" des Kindes, d.h. an der medizini-
schen Indikation: Es muss sich um eine schwere bzw. chronische Erkrankung handeln, die einen
mehrwodchigen Aufenthalt der Kinder und damit auch der Eltern bzw. Miitter erfordert. Zur Bedirf-
tigkeit zahlen nicht nur die Indikation und die Dauer des Aufenthaltes, sondern auch die Frage, wie
belastend die Situation flir die Familie ist.

Kinder mit Bagatellerkrankungen, wie zum Beispiel Magen-Darm-Infektionen oder Blinddarmentziin-
dungen, kommen nicht in Betracht.

~Die Zielgruppe sind ja chronisch kranke Kinder bzw. deren Eltern. Also, wir werden
keine Eltern dort unterbringen, deren Kind eine Durchfallerkrankung hat. Also die chro-
nische Krankheit, und das wéren Krebskrankheiten, Mukoviszidose, andere schwere
Krankheiten, Frihgeburt."

Durch die Einfihrung von Fallpauschalen wurden bei leichteren Erkrankungen die Liegezeiten redu-
ziert. Nach einer Blinddarmoperation etwa verbleiben die Patienten nur noch wenige Tage in der
Klinik. Flr diese Falle lohnt sich die Aufnahme im Ronald McDonald Haus einerseits angesichts der
doch umfangreichen Formalitaten nicht, andererseits ist den Eltern fur wenige Tage bzw. Nachte
auch eine weniger komfortable L6sung zuzumuten.

Das zweite Kriterium ist das Alter der kranken Kinder: Je jlinger sie sind, desto eher werden die
Eltern bzw. Familien in einem Ronald McDonald Haus untergebracht.
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Kinder unter sechs Jahren haben einen Anspruch darauf, dass ihre Miitter oder ihre Eltern in unmit-
telbarer Ndhe des Kindes untergebracht werden. Dies wird von den Krankenkassen finanziert. Ubli-
cherweise wird dieser Ubernachtungsbeitrag dann an die Ronald McDonald Hauser weitergegeben.

Ein weiteres Auswahlmerkmal ist die raumliche Entfernung des Wohnortes der Eltern: Je weiter ent-
fernt der Wohnort ist, desto eher kommt fiir sie eine Unterbringung im Ronald McDonald Haus in
Frage.

~Wenn es so ist, dass die Familie gewissermalBen hier keine Basis hat, dann hat sie schon
mal einen Pluspunkt.

Es wird auch nach der familidren Konstellation ausgewahlt, ob Geschwisterkinder vorhanden sind
oder ob eine Mutter alleinerziehend ist.

LAlso, die Not ist individuell unterschiedlich und danach versuchen wir, es zu gestalten."

Ausschlusskriterium: Alkohol- und Drogenabhdngigkeit sowie Verhaltensauffal-
ligkeit

Grundsatzlich nicht aufgenommen werden Alkohol- oder Drogenabhangige, die allerdings tGberdurch-
schnittlich haufig Friihgeburten haben, sowie verhaltensauffallige oder verhaltensgestérte Eltern, die
den sozialen Frieden im Ronald McDonald Haus stéren wirden.

~Wenige Kontraindikationen: Drogenabhédngigkeit, Alkoholabhdngigkeit und soziale Un-
vertraglichkeit der Eltern."

Okonomische Bediirftigkeit der Eltern spielt keine Rolle beim Auswahlprozess, es z&hlen die beschrie-
benen Aspekte.

Es kommt hin und wieder vor, dass sozial schwache Eltern gerne in einem Ronald McDonald Haus
untergebracht werden wollen, da sie dort komfortabler und angenehmer wohnen als zu Hause.

,Wir hatten es schon, wo die Eltern mal ein bisschen schéner wohnen wollten als zu-

hause, (...) da habe ich gesagt, das geht nicht, sie kénnen da nicht tbernachten, dafir
gibt es keine Notwendigkeit."
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Alternative Unterbringungsmdoglichkeiten sind vorhanden

> Alternative Unterbringungsmaoglichkeiten:

= Rooming-in
* Provisorische Unterbringung im Krankenzimmer des Kindes

Die Klinikarzte stehen in engem Kontakt zu den Eltern, sie wissen deshalb genau, wo und wie sie
untergebracht sind und kénnen die unterschiedlichen Situationen vergleichen.

Wenn das Ronald McDonald Haus ausgebucht ist, was nicht allzu oft vorkommt, bemiht sich das
Krankenhaus um Alternativen.

Die erste Ausweichmdéglichkeit ist das Rooming-in. Die Kliniken haben meist mehrere solcher
Rooming-in-Zimmer. Hier ist der Aufenthalt allerdings weniger komfortabel als im Ronald McDonald
Haus, weil die (Klapp-) Betten morgens sehr zeitig aufgeraumt werden miissen, damit der normale
Klinik-Betrieb nicht gestdrt wird. AuBerdem haben die Mitter dann keinerlei Privatsphére, vor allem
wenn sich mehrere Kinder und Mutter ein Zimmer teilen mussen.

,Geflihlt wiirde ich sagen, fiinf bis sechs Zimmer haben wir, wo die Miitter oder Véater
mit aufgenommen werden kénnen."

Es gibt Krankenhduser, die es zum Beispiel bei sehr jungen Sauglingen grundsatzlich fir sinnvoll
erachten, die Mtter direkt beim Kind unterzubringen, weil es flir die Mtter praktischer ist, wenn sie
haufig stillen. Sie sind dadurch besser in die tagliche Pflege eingebunden.

,Das machen wir vor allem bei den ganz Kleinen, wenn es Séuglinge sind, die brauchen
die Mutter ja. Wir haben auch Mlitter, die bis zu zwblf Mal am Tag stillen bzw. fiittern.™

Wenn alle Rooming-in-Zimmer belegt sind, missen die Krankenhduser improvisieren. Die Mutter
werden im Krankenzimmer der Kinder einquartiert und Ubernachten dort auf Notbetten, unter Um-
standen auch mit anderen Kindern und Mittern zusammen in sehr beengten Verhaltnissen. Dies
belastet die ohnehin schwer ertragliche Situation der Eltern zusatzlich und foérdert die Erschopfung
der Eltern.

,~Dann ist das schon eine erhebliche Beengung dort und man merkt das denen an. Man
hat keinen Riickzugsraum mehr, das ist was ganz Wichtiges. Manchmal ist es im Ronald
McDonald Haus voll und wir haben keine Zimmer mehr und dann gibt es Eltern, die in
dieser Situation auch mal eine Woche ausharren miissen und dann merkt man langsam,
wie die ihre Contenance verlieren®.

Bei Friihchen, die im Inkubator liegen, kann die Mutter allerdings meist nicht im selben Zimmer
untergebracht werden. In diesen Fallen ist die Mutter zwingend auf das Ronald McDonald Haus an-
gewiesen, da die Kinder haufig bis zu drei Monaten im Krankenhaus bleiben miissen. Meistens reisen
dann an den Wochenende die Vater und die Geschwisterkinder an. Diese Optionen sind im Rooming-
in-Zimmer nicht gegeben.
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,Das ist auf der neonatologischen Station bei den sehr kileinen Friihgeborenen, da kann
man die Mutter nicht nebenhin legen, die miissen ins Elternhaus von McDonald ’s. Bei
einem Friihgeborenen kann man davon ausgehen, dass manche zwei oder drei Monate
da sind oder nach einer kardiologischen Operation vier Wochen, da ist die Unterbringung
in einem McDonalds Haus viel besser."

Hotelaufenthalte der Eltern sind wohl eher selten, aber es wurde von keinem Fall berichtet, dass

Eltern mangels Unterbringungsmdéglichkeit nicht bei ihrem Kind sein konnten, wenn sie das wiinsch-
ten.

3.3 Wahrnehmung der Ronald McDonald Hauser

> Die Wahrnehmung ist sehr positiv:

= Die Hauser sind gepflegt, komfortabel und wohnlich

= Sie verhalten sich sehr kooperativ

»= Sje sind fur die Kliniken sehr wertvoll

= Die Kapazitaten drohen knapp zu werden

= Mdgliche Erweiterungen werden begriiBt von den Kinderarzten

In allen besuchten Kliniken lagen die Ronald McDonald Hauser in geringer Entfernung zum Kranken-
haus. Das ist aus der Sicht der Padiater, wenn die Kliniken in der Innenstadt liegen, nicht immer
einfach gewesen, sie so zentral zu platzieren.

,Wir haben das Ronald McDonald Haus gerade hier um die Ecke. Da braucht man keine
Jacke, da kann man gerade riber laufen.”

Ronald McDonald Hauser steigern die Attraktivitdt der Kliniken

Die Ronald McDonald Hauser bedeuten nicht nur eine finanzielle Entlastung der Krankenhaustrager,
sie fordern auch die Attraktivitat der Klinik fur die Eltern.

,Ja, und dann natiirlich ist so ein Krankenhaus auch noch attraktiver, wenn man so ein
Elternhaus hat. Also das ist ein riesiger Gewinn."

Die Ronald McDonald Hauser gelten ausnahmslos als gestalterisch gelungen, komfortabel, familiar
und wohnlich mit groBen Gemeinschaftsraumen. Manche Eltern wohnen im Elternhaus besser als bei

sich selbst zuhause.

Sie haben nach den Aussagen der Padiater zwischen 12 und 24 Wohneinheiten fir Eltern bzw. Fami-
lien.

Die besuchten Krankenhauser haben alle ein groBes Einzugsgebiet und von daher einen groBen Be-
darf an Elternunterbringung. Die Padiater sprechen von 30 bis 50 Prozent Gberregionalen Patienten,
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die aus der weiteren Umgebung bzw. aus ganz Deutschland kommen. Deshalb sind die Ronald McDo-
nald Hauser aus der Klinikorganisation nicht mehr wegzudenken.

,Da hilft uns natirlich so eine Einrichtung wie das McDonald 's Haus eben auch sehr,
also ohne die kénnten wir das nicht."

Die Kooperation ist hervorragend

Die Kooperation der Kliniken mit den Ronald McDonald Hausern wird durchwegs als positiv und sehr
konstruktiv geschildert.

+Also das ist eine ganz tolle Beziehung, ganz reibungslos. Besser kann man es sich nicht
wiinschen.™

Auch die Kommunikation zwischen den Kliniken und den Ronald McDonald Hausern klappt hervorra-
gend. Sie ist in der Regel sehr engmaschig. Die Leitungspersonlichkeiten werden als offen, umgang-
lich, flexibel und sehr kooperativ wahrgenommen.

Nur ein Padiater wiinscht sich eine systematischere ,Evaluationsschleife®, um bei problematischen
Muttern oder Eltern ein fundiertes Feedback zu den Eltern zu bekommen. Er wiinscht sich ein Evalu-
ationsschema, das ihm zeigt, welche MaBnahmen bei welchen Eltern effizient sind und welche nur
den Padiater beruhigen, aber viel Zeit kosten. Er regt deshalb regelméaBige Treffen im kleinen Kreis
an, der sich Uber diese ,Risikoeltern® austauscht. Gleichzeitig raumt er ein, dass diese Idee der
arztlichen Schweigepflicht widerspricht.

,Die Frau muss mir vorher eine Schweigepflichtentbindung geben, dass ich sagen kann,
die Frau Miiller sduft, die hat dauernd eine Fahne, wenn sie auf Station kommt".

Ein anderer Padiater lobt ausdriicklich die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen in ,seinem™ Ronald McDo-
nald Haus. Sie tragen ganz wesentlich zum ,Heilen der Familien™ bei, indem sie sich intensiv um die

Familien kimmern, ihnen zuhéren, Konflikte I6sen und Ratschlage erteilen. Damit entlasten sie das
Klinikpersonal erheblich.

Ronald McDonald Hauser an groBBen Krankenhausern nicht mehr wegzudenken

Weil die Rahmenbedingungen optimal sind, bezeichnen die Arzte es einstimmig als ,Katastrophe®,
wenn es die Ronald McDonald Hauser nicht mehr gabe.

,Katastrophe! Echt! Dann miissten wir selber Spenden sammeln."

,Das wédre eine Katastrophe. Unbezahlbar. Ich kann mir nicht vorstellen, wie wir das
sonst machen sollten.”

Kritik an den Ronald McDonald Hausern wurde nicht geduBert.
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Die Kapazitaten werden knapp

Die Hauser sind in der Regel gut ausgelastet, in einigen Féllen reichen die vorhandenen Kapazitaten
allerdings nicht mehr aus: Dank der Fortschritte in der Medizin Uberleben immer mehr Kinder ihre
Krankheit, Friihgeburten haben heute deutlich bessere Chancen als friiher. Beides ist mit langeren
Liegezeiten und mit einem gestiegenen Bedarf an Elternunterkiinften verbunden.

,Da die Friihgeborenenmedizin bei uns stark zugenommen hat, auch zahlenméBig, kén-
nen wir die gar nicht mehr alle unterbringen.™

Es wird in Deutschland jedoch auch wegen der gestiegenen Friihgeburtenzahlen immer mehr chro-
nisch kranke Kinder geben, die immer wieder in den medizinischen Zentren behandelt werden mus-
sen, auch dadurch wird der Bedarf an der Unterbringung in Elternhdausern steigen.

.Ich sehe, dass wir zunehmend Patienten haben werden und es irgendwann zu klein
wird. Da ist jetzt noch nicht der Zeitpunkt erreicht, mittelfristig wird das aber wohl der
Fall sein."

Der Trend zur Regionalisierung der medizinischen Versorgung wird sich vermutlich fortsetzen, so die
Padiater, auch das steigert die Nachfrage nach Wohnmaglichkeiten fiir die Eltern an Klinikzentren.

Mogliche Erweiterungen der Ronald McDonald H&duser in den Zentren

Es gibt deshalb wohl Uberlegungen bei der Kinderhilfe Stiftung, die Huser zu erweitern - so berichten
jedenfalls die Arzte.

,Da gibt es so einen Plan A und einen Plan B, wie man da bauen kénnte und das ist auch
mit der McDonald ’s Stiftung abgestimmt, aber im Moment ist das noch nicht sehr kon-
kret."

In Erlangen und Mainz existiert jeweils noch ein zweites Haus flr Eltern oder Familien. In Erlangen
wurde der Kinderklinik ein Haus in unmittelbarer Nahe des Krankenhauses vermacht, das mit Hilfe
einer Stiftung aufwandig saniert wurde.

In Mainz flhrt der Férderverein fir onkologisch erkrankte Kinder schon seit den spaten 1990er Jahren
ein Elternhaus, das etwas weiter entfernt liegt als das Ronald McDonald Haus, und sechs oder sieben

Appartements zur Verfugung stellt. Dieses Haus nimmt nur Kinder mit Tumorerkrankungen auf.

In einigen Fallen gibt es auch die Mdglichkeit einer zusatzlichen finanziellen Unterstiitzung zum Bei-
spiel onkologischer Patienten und ihrer Familien durch Fordervereine.
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Kleine Kliniken auf dem Land werben mit Rooming-in

In landlichen Regionen ist die elternnahe Unterbringung schlechter geregelt, die Krankenhduser dort
mussen ohne Ronald McDonald Hauser zurechtkommen und sind auf ihre eigenen Kapazitaten ange-
wiesen.

Andererseits ist der Bedarf auf dem Lande geringer, weil sie normalerweise keine schwer oder chro-
nisch erkrankten Kinder mit langen Liegezeiten medizinisch zu versorgen haben, da diese in den
groBen Medizinzentren behandelt werden. In kleineren Kliniken auf dem Land hat man in der Regel
nicht die Expertise, um wirklich schwer kranke Kinder zu behandeln.

,~Wenn ein Kind in der Oberpfalz schwer erkrankt, da wird nicht versucht, dass man in
Cham eine Klinik findet, sondern da sagt man, wir gehen nach Erlangen."

Dennoch gibt es auch in kleineren Krankenhdausern Rooming-in, dieses findet sich also nicht nur in
modernen, finanziell gut ausgestatteten Hausern. Im Gegenteil: Kleinere Kliniken werben haufig ganz
gezielt damit, dass die Eltern bei den Kindern Gbernachten kénnen.

Aktuell gibt es aus der Sicht der Arzte in Deutschland eher zu viele kleine Krankenh&user, die in
bestimmten Regionen iberproportional aufgestellt, aber zu schlecht ausgestattet sind, um Utberleben
zu kénnen. Sie binden auBerdem das hochqualifizierte arztliche und Pflegepersonal, das den groBen
Klinken fehlt.

3.4 Relevanz der Familiennahe

> Faktoren der Familienndhe:

= Kommunikative Filhrung der Eltern durch die Arzte
= Vertrauensverhaltnis zu den Arzten aufbauen
»= Bedlrfnisse der Eltern nach Nahe zum kranken Kind
» Psychologischer Faktor: Eltern nehmen den Kindern die Angste

Aber: Auszeiten und psychologische Betreuung fiir Eltern sind wichtig.
= Medizinischer Faktor: Medizinisches Training der Eltern fir den Alltag
»= Organisatorischer Faktor: Verdichtung der Arbeitsprozesse
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Ein Wertewandel in den Krankenhdusern

Das Konzept, dass die Prdsenz von Familienangehérigen wichtig flir die Gesundung von Kindern ist,
hat in Deutschland Anfang der 1990er Jahre Verbreitung gefunden und schlug sich ab dieser Zeit in
der Planung und Organisation der Kinderkliniken nieder.

Diese Entwicklung hat ein gesellschaftlicher Veranderungsprozess vorbereitet. In den Krankenhdu-
sern ging man in den 1980er Jahren allmahlich von dem eher autoritar-direktiven Umgangsstil, der
vorher in Krankenhausern die Kommunikation mit den Patienten bestimmte, ab: Der Patient soll
miindig und aufgeklart sein.

Vertrauen muss aufgebaut werden

Dieses Prinzip Ubertrug sich dann in der Kinderheilkunde auf die Eltern: Sie sollen besser informiert
sein (ber das, was geschieht. Die Arzte miissen vermitteln und begriinden, warum sie sich fiir eine
bestimmte Therapie entschieden haben, damit die Eltern Vertrauen zu ihnen fassen kénnen. Eltern,
die dem Kinderarzt, der ja fir sie neu ist in der Klinik, nicht vertrauen, vermitteln ihrem Kind Unsi-
cherheit und Angst. Dies ist kontraproduktiv flir den Genesungsprozess.

Gerade bei schweren Erkrankungen sind die Eltern zunachst vollig schockiert von der Diagnose und
fihlen sich ohnmachtig, weil sie nicht mehr das Heft des Handelns in der Hand haben. Sie sind
gezwungen, ihre Verantwortung an den Arzt abgeben und das elterliche Bediirfnis nach Fiirsorge mit
dem Therapeuten teilen. Auch dies kann nur auf der Basis von Vertrauen geschehen.

LAlso, wir missen wissen, wer Kinderarzt oder Kinderédrztin wird, der hat nicht nur das
Kind als Patient, sondern der ist auch Familienarzt."

Der Kommunikationsaufwand fiir die Arzte ist dadurch betréchtlich gestiegen. Dies bezeichnen die
Arzte als den standigen ,Kampf" in der Kinderheilkunde, weil im Zuge der Optimierungsbestrebungen
im Gesundheitswesen technische Leistungen und messbare Ergebnisse wie Blutuntersuchungen ho-
noriert werden, nicht aber die aufwandige zeitliche Beschaftigung mit den Patienten und den Eltern.
Zuwendung und Empathie sind schwer messbar, aber wesentliches Fundament, auf der die Kinder-
und Jugendmedizin beruht.

Bediirfnisse der Eltern haben sich verandert

Gleichzeitig mit den beschriebenen Veranderungen in der Arzt-Patient-Beziehung ist das Bedirfnis
der Eltern gewachsen, bei ihrem schwer kranken Kind zu bleiben. Dies wurde von der Presse, wie
etwa der Zeitschrift ,Eltern™ auch stark thematisiert. Dieses Konzept wird nicht nur von besonders
aufgeklarten Eltern getragen, sondern auch von bildungsferneren Schichten.

,Auch diejenigen die nicht besonders hell im Kopf sind, wenn die merken, da gibt es ein
tolles Haus, da kann ich mich zuriickziehen, dann fordern die das auch.™
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Die Medizin bleibt der primdre Faktor, aber Elternnahe ist essenziell

Mittlerweile gilt das reine ,,Abgeben" des Kindes an die Klinik als groBes Manko, die Padiater und das
Pflegepersonal erwarten ganz selbstverstdndlich, dass die Eltern beim Kind bleiben. Es wird im
Grunde nicht mehr zugelassen, dass Eltern ihr Kind einfach abgeben und erst wieder abholen, wenn
die Behandlung beendet ist.

Friher hat man unruhige und verdngstigte Kinder sediert, heute ware das ein absolutes ,No go", die
Eltern sollen den Kindern die Angste nehmen. Den P&diatern ist die Bedeutung der Eltern inzwischen
sehr bewusst.

,Die kébnnen das Kind nicht zur Reparatur abgeben und dann repariert wieder abholen."

Aus medizinischer Sicht ist zwar eine exzellente medizinische Versorgung der wichtigste Faktor, aber
die Nahe der Mutter bzw. der Eltern ist als Erganzung signifikant fur den Genesungsprozess.

,Beides muss da sein. Nur mit einem guten Umfeld bekommen sie kein Kind mit einer
Krebskrankheit geheilt, sie kriegen es geheilt mit einer guten Medizin, aber es muss sich
ergénzen."

Die Nahe der Mitter oder Eltern gibt dem Kind Sicherheit und Geborgenheit in einer bedrohlichen,
fremden Umgebung, die nach anderen Regeln funktioniert und in der das Kind sich schmerzhaften
Prozeduren unterwerfen muss.

,In einem Umfeld, wo stdndig Menschen in weiBBen Kitteln rein kommen und man immer
den Verdacht hat, dass da was Unangenehmes passiert, gibt die Mutter Sicherheit."

Die Eltern geraten an ihre Grenzen

Durch die permanente Anwesenheit auf der Intensivstation erleben die Eltern auch Komplikationen
und Ruckschlage bei ihren Kindern hautnah mit, was groBBe Belastungen fir die Eltern mit sich bringt.
Deshalb sind Pausen und zeitweiliger Abstand der Eltern von den bedrohlichen Situationen enorm
wichtig. Eine stdndige Uberforderung der Eltern kann zum Zusammenbruch fithren. Sie miissen aber
ihre Krafte schonen, die sie in der Anfangsphase der Betreuung zu Hause brauchen werden.

,Dass die sich ein bisschen zurilickziehen kénnen, dass wir die auch vorbereiten auf das,
was dann nach der Entlassung auf sie zukommt. Ich sage das jetzt mal banal, dass die
fix und fertig sind, wenn sie nach Hause gehen und dann merken sie erst, wie schwierig
das eigentlich ist, so ein Kind zu haben."

Die Eltern leiden nicht nur unter der schweren Erkrankung ihres eigenen Kindes, in einer groB3en
Kinderklinik sammeln sich die sehr gravierenden Falle, die auch zum Tod von Kindern fihren kdnnen.
Diese Belastungen miissen aufgefangen werden von den Arzten und dem Pflegepersonal. Die Padia-
ter sehen es als ihre Aufgabe an, die Eltern dabei so zu begleiten, dass sie die Situation ertragen und
verarbeiten kénnen, damit sie stark fiir ihre Kinder bleiben.
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Manche Eltern halten es trotz aller Bemihungen nicht aus und verlassen das Krankenhaus, aber
prinzipiell versuchen die Arzte durch Zuwendung zu erreichen, dass die Eltern nicht aufgeben.

,Das ist schade fiir die Kinder, aber man muss es tolerieren."

In allen Kliniken steht den Eltern sowohl psychologischer Beistand als auch Seelsorge zur Verfligung.
Die Psychologen missen nicht nur auf die Angste der Eltern eingehen, sie miissen zum Beispiel bei
panisch reagierenden Mittern unterscheiden, ob es sich um eine ,normale™ Panik handelt oder ob
ihr eine Angststérung zu Grunde liegt.

Verstandnis fiir die Krankheit des Kindes entwickeln

Es geht jedoch nicht nur darum, die akuten Sorgen und Angste zu mildern, die Eltern miissen auch
darauf vorbereitet werden, dass ihre ganze Lebens- und Karriereplanung durcheinander gerat durch
die Folgen der schweren Erkrankung ihres Kindes. Gerade fiir weniger gut situierte Eltern, die aus
finanziellen Griinden beide arbeiten miissen, ist diese Situation kaum zu bewadltigen.

~Man muss den Eltern klarmachen, Ihr habt jetzt eine besondere Aufgabe mit Eurem
Kind. Das noch dazu hinzubekommen zum normalen Alltagsstress, das wird schon
schwierig.™

Es braucht viel Zuwendung und viele Gesprache seitens der Kinderarzte, damit die Eltern lernen, mit
der Krankheit umzugehen bzw. mit den Folgen, die sie fir ihren Alltag hat.

Die Eltern missen Verstandnis fir die Krankheit ihres Kindes entwickeln und dies geschieht am bes-
ten, wenn sie in die Pflege eingebunden sind und damit die realen Probleme erleben und sehen,
welche Schwierigkeiten das Behandlungsteam hat, die Herausforderungen erfolgreich zu meistern.
Das unmittelbare Erleben dieser kritischen Situationen verstérkt zwar einerseits die Angste, ande-
rerseits mindert es sie auch, wenn die Bedrohung abgewendet werden kann.

,Die haben natlirlich Angst, weil sie das hautnah erleben. Aber die sehen dann auch die
Erfolge und man kann die Angste ansprechen, man kann dariiber reden."

Medizinisches Training der Eltern fiir den kiinftigen Alltag

Sie missen aus medizinischer Sicht geschult werden, wie man zum Beispiel Blutdruck korrekt misst,
wie man Injektionen verabreicht oder wie peinlich genau man auf eine bestimmte Medikamentengabe
achten muss. Wenn die Eltern die Krankheit verstanden haben und sich richtig verhalten, zum Bei-
spiel die regelmaBigen Kontrolluntersuchungen einhalten und die Medikamente korrekt verabreichen,
ist die Prognose des Kindes viel besser.

,~Wenn die Eltern denken, wir waren jetzt hier stationdr und die haben alles repariert

und dann ist alles gut und dann vergessen wir das jetzt alles. Diese Kinder sind viel
schlechter dran.™
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Kinder beispielsweise, die im Herzzentrum eine schwere Herzoperation durchgestanden haben, wer-
den lebenslang vom Herzzentrum betreut. Da darf das Herzproblem nicht isoliert betrachtet werden,
es muss nach dem einschneidenden medizinischen Eingriff optimal ins normale Leben reintegriert
werden. Das kann nur in enger Zusammenarbeit mit den Eltern gelingen.

Das Herzzentrum hat Studien durchgefiihrt, die zeigen, dass die kleinen Herzpatienten nicht nur die
Operationen gut verarbeitet haben, sondern dass sie auch daran gewachsen sind: Sie entwickeln
mehr Lebensfreude und -zufriedenheit, weil sie bewusster leben.

,Als wenn sie ein bewussteres, reflektierteres Leben flihren als Menschen die diese Prob-
leme nicht durchgemacht haben. Das ist ganz erstaunlich."

Auch die organisatorische Verdichtung erfordert familienzentrierte Pflege

Es gibt allerdings noch einen ganz anderen gravierenden Grund, warum Elternndhe und familien-
zentrierte Pflege nicht mehr aus den Kinderkrankenhausern wegzudenken sind: Die Organisations-
entwicklung im deutschen Gesundheitswesen hat zu einer Verdichtung der Arbeitsprozesse gefiihrt.

Zu Beginn der 1980er Jahre betrug die durchschnittliche Liegezeit in der Kinderklinik 14 bis 16 Tage.
Heute liegt sie knapp unter sechs Tagen, wobei die Friihgeborenen mit drei Monaten Liegezeit und
die schweren Erkrankungen mit eingerechnet sind. Das bedeutet, dass das Pflegepersonal heute viel
weniger Ruhe und Zeit hat, sich neben den medizinischen Aufgaben und Notwendigkeiten emotional
und beruhigend mit den Kindern zu beschaftigen. Insofern stellen die Eltern eine enorm wichtige
Erganzung im gesamten Prozess dar, indem sie ihren Kindern die Angst vor den standigen Verande-
rungen nehmen.

Moderne Medizin bedeutet, die Kinder missen zum Ultraschall, zur Kernspintomografie, d.h. lauter
Veranderungen der réaumlichen Umgebung eines Kindes in einer dichteren Zeitfolge, als das etwa vor
30 Jahren der Fall gewesen ist. Man kann einem Kind die technischen Umstéande und Erfordernisse
nicht erklaren und deshalb sind diese Vorgange immer angstbesetzt. Hier leisten die Eltern, wenn sie
ihre Kinder begleiten, wertvolle Hilfe.

~Ich will nicht spekulieren, ob das System auch damit rechnet, dass so etwas passiert,
aber wir sind sehr dankbar, wenn Eltern heute da sein kénnen."

Empirische Vergleiche sind schwierig

Ein Vergleich der Genesungsprozesse mit und ohne Elternnahe ist schwierig, weil letzteres nur selten
vorkommt. Abwesende Eltern sind die Ausnahme, wenn sie zum Beispiel weit entfernt wohnen und
noch mehrere andere (Schul-)Kinder zu versorgen haben. Allgemeingiiltige Aussagen zu treffen ist
auch deshalb heikel, weil es meistens die sozial schwacheren Eltern betrifft. Diese Eltern haben ins-
gesamt groBere Probleme als gut situierte Eltern, wie Bildungsferne, wechselnde Partner, fehlende
intakte Familienstrukturen, alleinerziehende Mitter, Alkohol- und Drogenprobleme.
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Ich will da keine Wertung machen, aber eine gewisse Uberforderung spielt eine deutli-
che Rolle. Das macht die Unterscheidung schwer."

Empirische Studien belegen den positiven Einfluss der Elternndhe auf den Heilungsprozess: Fir
Kinder - und das beginnt schon direkt nach der Geburt - sind Eltern emotional und kérperlich die
wichtigsten Vertrauenspersonen und deshalb unverzichtbar fiir die Genesung.

Nach einer Operation zum Beispiel kann das Kind vielleicht nicht mit seinen Eltern sprechen. Aber
wenn die Eltern die Hand des Kindes halten oder ihm Geschichten vorlesen, dann werden die Kinder
messbar ruhiger.

Es gibt aber auch Kinderarzte, die die Auswirkungen der Elternnahe zwar fir essenziell, aber nicht
flir messbar halten.

,Die Frage ist, wie man solche Studien macht. Es gibt so beschreibende Studien, aber
letztendlich - wie will man das quantifizieren?"

Auch Jugendliche und junge Erwachsenen brauchen Elternndhe

Fur Kinder ist die Nahe der primaren Bezugspersonen sicherlich wesentlich wichtiger als fir Erwach-
sene, weil Erwachsene selbststédndiger sind und man ihnen auch komplexe Zusammenhange erklaren
kann. Erwachsene leben rationaler und distanzierter als Kinder. Erwachsene ermiiden, wenn sie zu
viel Besuch bekommen, Kinder kénnen nicht genug Zuwendung bekommen im Krankenhaus.

Zwar sollten kleinere Kinder immer Prioritdt haben, was die Elternnahe anbelangt, dennoch sollten
auch Jugendliche und junge Erwachsene von den Eltern intensiv betreut werden. In diesen Fallen ist
aber eine Unterbringung der Eltern in der Nahe des Krankenhauses nicht erforderlich.

Es gibt aber auch Erwachsene, fir die diese vertrauten Personen wichtig waren, weil sie sehr darunter
leiden, dass sie sich nicht so mit den Angehdrigen austauschen kénnen, wie sie es gewohnt sind.

Exkurs: Ein Paradigmenwechsel im Umgang mit Frithgeborenen?

Im 20. Jahrhundert noch sorgte man sich primdr um das physische Uberleben der Frithchen, die
frihen Pragungsphasen unterschatzte man lange Zeit, weil man dachte, das Frihgeborene sei zu
unreif, um Kontakte mit der Mutter wahrzunehmen. Heute wei3 man, dass es sich anders verhalt.

.Ich sage mal so, in den 80er Jahren ist das Konzept gewesen: In den KreiBsaal, Kind
versorgen, intubieren, sofort auf Intensivstation, Inkubator zu und Ruhe."

Zahlreiche Untersuchungen belegen, dass die friihe Bindung einen (iberragend wichtigen Anteil an

der Entwicklung der Frihgeborenen hat. Diese Konzepte haben sich inzwischen bei allen groBen Neo-
natologien durchgesetzt.
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Seit den friihen 2000er Jahre hat sich durch den Einfluss amerikanischer Schulen, z.B. durch NIDCAP
von Prof. Als aus Boston, der Umgang mit den Frithgeborenen deutlich verandert. Nicht mehr das
reine physische Uberleben steht im Vordergrund, sondern man stimuliert auch die neurologische,
mentale und psychische Entwicklung des Kindes durch entwicklungsférdernde Pflege.

Besonders bei den Friihchen gilt der permanente Kontakt zur Mutter als substanziell fiir die Entwick-
lung und den Aufbau einer stabilen Elternbeziehung. Dieses Konzept ist ungeheuer personalaufwan-
dig und wird deshalb an deutschen neonatologischen Abteilungen etwas reduziert praktiziert.

Das Bonding oder Kangarooing?®, also der intensive Hautkontakt mit den Eltern, ist in der Neonato-
logie mittlerweile unumstritten. Dabei wird bei Mutter und Kind Oxytocin ausgeschittet, ein Hormon,
das beim Frihchen fir Entspannung sorgt und bei der Mutter den Milchfluss férdert.

,Die Miitter sind viele Stunden auf der Station. Die machen das so genannte Kan-
garooing, wo man die Friihgeborenen, auch wenn sie beatmet sind, auf den Bauch legt
von Vater und Mutter. Den direkten Kérperkontakt herstellen."

Die positiven Auswirkungen des engen Hautkontaktes sind messbar: Die Atmung wird regelmaBiger,
die Herztone ruhiger, die Kinder entwickeln sich besser, nehmen schneller zu und kénnen haufiger
gestillt werden. Die neurologische und entwicklungspsychologische Reifung des Kindes geht viel bes-
ser vonstatten, wenn die Mutter nahe beim Kind ist.

Gerade Eltern von Frihgeborenen haben in 76 Prozent der Félle eine psychologische Traumatisierung
der Mutter und in 53 Prozentf der Falle eine psychologische Traumatisierung des Vaters. Durch eine
frihe Aufnahme des Kontaktes und eine kontinuierliche Bindung haben sie hervorragende Bedingun-
gen, diese auch wieder zu verarbeiten. Den Eltern gelingt es schneller, eine emotionale Beziehung
zum Kind aufzubauen und dadurch verringern sich Angste und Schuldgefiihle.

,~Unglaublich wichtig das friihe Bonding, die stabile Interaktion, der Abbau von Schuld-
komplexen bei der Mutter, der Aufbau einer stabilen Bindung mit dem Vater, die Wie-
deraufnahmeraten bei Friihgeborenen werden deutlich reduziert."

Auch dazu gibt es mehrere Studien auf verschiedenen Ebenen, die die Relevanz der entwicklungs-
fordernden Pflege belegen: Wirkungen des Bondings, neurologische Entwicklung, Fltterungsstérun-
gen, frihkindliche Bindungen etc.

Auch Uber ein interessantes Phanomen, namlich die Helikopter-Eltern in der Neonatologie, gibt es
stichhaltige Untersuchungen: Diese Eltern machen aus der Risiko-Biographie ihrer Kinder eine Prob-
lem-Biographie, indem sie alles Mogliche auf das Kind projizieren, was schief lauft in ihrem Leben.

Die kinftige Entwicklung der Neonatologie wird sich an skandinavischen Landern wie Schweden,
Finnland und Norwegen orientieren, die die besten Ergebnisse hinsichtlich der kérperlichen und geis-
tigen Entwicklung der Frihgeborenen aufzuweisen haben. Das sind Lander mit der gréBten Regiona-
lisierung, d.h. dort missen die Eltern am weitesten fahren zu Spezialzentren, die ein Komplett-

26 Bonding: Aufbau einer (engen) Bindung zwischen Mutter und Neugeborenem,
Kangarooing: Das nackte Baby wird auf den ebenfalls nackten Oberkérper der Mutter oder des Vaters gelegt, um so die
kérperliche Bindung zu stérken.
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Rooming-in bieten: Die Eltern sind direkt auf Intensivstation mit dem Kind in groBen Zimmern un-
tergebracht. Sie werden von Anfang an mit in die Pflege eingebunden. Die Kinder werden wesentlich
friher entlassen, die Bindung ist besser und auch die Kindesmisshandlungen, die negativen Folgen
der Traumatisierung, sind deutlich geringer.

3.5 Praktische Umsetzung der familienzentrierten Pflege

Wie bereits geschildert, erwarten die Pddiater heute die Anwesenheit der Eltern aus den beschriebe-
nen Grinden. Entsprechend wirken sie auf die Eltern ein und versuchen, Hinderungsgriinde aus der
Welt zu schaffen. Eltern, die nicht gewillt sind, beim Kind zu bleiben, werden nachdriicklich ermahnt.

LAlso wir stimulieren Anwesenheit und sagen: Seien Sie so viel wie mdglich bei Ihrem
Kind, wir wollen das haben. Aber wenn wir merken, dass die Eltern auch andere Griinde
haben, nicht immer da zu sein, dann versuchen wir das auch aufzufangen. Einfach Kind
abgeben geht nicht mehr."

> Aufgaben der Eltern in der familienzentrierten Pflege:

* Beruhigung der Kinder

= Entlastung des Pflegepersonals

= Entwicklung von Sicherheit im Umgang mit der Krankheit durch Training
= Medizinisch indizierte Tatigkeiten bleiben dem Pflegepersonal liberlassen
= Kritik am Therapiekonzept wird nicht gerne gesehen

Hauptaufgabe der Eltern in der Pflege ist die Beruhigung der Kinder

Die zentrale Aufgabe der Eltern in der Krankenhauspflege ist das Vermitteln von Sicherheit und Ge-
borgenheit. Sie sollen dem Kind die Angste nehmen und es beruhigen. Wenn die Eltern anwesend
sind, erleichtert das die Arbeit des Padiaters, das Kind ist leichter zu untersuchen, auch Blutabnah-
men machen weniger Probleme.

Die Eltern sind insofern in die Pflege eingebunden als sie ihre Kinder futtern oder stillen, wickeln und
waschen dirfen. Sie entlasten damit das Pflegepersonal.

Das Ausflihren medizinisch indizierter Tatigkeiten durch die Eltern, wie Fieber messen, Gewicht be-
stimmen, Medikamente verabreichen oder Bauch abtasten, werden von den Arzten nicht gerne ge-
sehen, sie halten das geschulte Klinikpersonal fiir zuverlassiger und kompetenter. Die Padiater mis-
sen eine gewissenhafte Kontrolle dieser Tatigkeiten schlussendlich mit verantworten. Aus ihrer Sicht
muss es im Sinne des Therapieerfolgs Grenzen der Teilhabe geben.

,Nicht, dass Eltern das Gewicht des Kindes nach einer schweren Durchfallerkrankung

falsch bestimmen und sich in trigerischer Sicherheit wiegen und meinen, dem Kind
ginge es ganz gut, dabei ist es schwer krank. Alles schon vorgekommen."
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Kiinftig notwendige Tatigkeiten miissen gelernt werden

Wenn Eltern konkret in die therapeutische Pflege einbezogen werden, dann handelt es sich um Trai-
ningsprogramme fir chronisch kranke Kinder. In der akuten Therapie macht das jedoch die Pflege.

Gerade bei schwer kranken Kindern ist es wichtig, dass die Eltern im Krankenhaus so viel Selbstver-
trauen und Sicherheit in der Pflege ihres Kindes bekommen, dass sie sich spater zu Hause sicher
flhlen.

In diesen Fallen werden die Eltern fir bestimmte MaBnahmen, wie zum Beispiel das Inhalieren bei
einer obstruktiven Bronchitis, von einem Team angelernt, damit sie diese auch zu Hause durchfiihren
kénnen. Bei komplexeren Erkrankungen wie Mukoviszidose ist die medikamentése Therapie sehr
aufwandig, auch hier werden die Eltern richtiggehend trainiert.

,Dieses Verstdndnis, ich weiB, was ich machen muss. Nur so kénnen wir diese komple-
xen Dinge ambulant machen, sonst kénnten wir das ja gar nicht machen, wenn wir nicht
groBes Vertrauen in die Eltern hétten."

Anwesenheit bei Eingriffen kann ebenfalls das Verstandnis fiir die Krankheit er-
hohen

Ublicherweise diirfen die Eltern bei einer Operation des Kindes mitgehen bis zur Einleitung der Nar-
kose. Aus Hygiene- und Sicherheitsgriinden kénnen sie zwar nicht bei der Operation dabei sein, aber
sie dirfen dann in den Aufwachraum, so dass die Kinder, wenn sie aufwachen, ihre Eltern sehen.

Am Herzzentrum dirfen die Eltern sogar bei einer Katheter-Intervention bei ihrem Kind dabei sein.
Dies starkt nicht nur die Professionalitdt des Teams, es ist auch hilfreich, wenn aufgeschlossene
Eltern dabeisitzen und man Komplikationen unmittelbar besprechen kann. Auf diese Weise kdnnen
Eltern Probleme besser verstehen und verarbeiten.

Bei Frihgeborenen wird je nach Zustand des Kindes die Mutter in die Pflege mit einbezogen. Sie darf
dabei sein, wenn ihr Kind gefittert wird, sie darf auch selbst (iber die Magensonde etwas flttern. Sie
darf das ,Minimal Nutrition Handling" durchfiihren, d.h. ein Wattestabchen mit Schnuller in den Mund
halten, damit das Kind schlucken lernt. Spater darf sie dann Urinbeutel und Windeln wechseln. Nach
einer Anlernphase darf sie ihr Kind auch baden. Mit diesen MaBnahmen soll die Mutter ihre Ohn-
machts- und Schuldgefihle durch konkrete Aktivitaten fir ihr Kind verarbeiten.

~Ich kann was tun fir mein Kind. In dieser allzu chaotischen Welt ist irgendwas normal.

Das ist fir die Eltern wichtig und das ist auch der Sinn dieser Sache."
Eltern kénnen auch zur Belastung werden
Am Ende eines langen Krankenhausaufenthaltes, kurz vor der Entlassung, wenn die Krdfte ausgehen,
verlieren auch gut balancierte Eltern oftmals die Geduld. Dann kann es vorkommen, dass eine Klei-

nigkeit, ein kleiner chirurgischer Eingriff zum Beispiel, von den Eltern als ,Katastrophe™ begriffen
wird, der sie aus der Fassung bringt. Dann werden sie zur echten Belastung fiir das Stationspersonal.

99



TNS Infratest
Sozialforschung

TNS

Schwierig werden Eltern auch fiir die Padiater, wenn sie — womdglich von Google munitioniert - die
Therapie anzweifeln. Dies geschieht immer haufiger. Eltern informieren sich zwar auch Uber solide
Quellen, aber viele Selbsthilfe-Blogs verbreiten Unsinniges oder Halbwahrheiten. Es fehlt den Eltern
auch der medizinische Hintergrund, der ein Abwdgen verschiedener Therapieansatze sinnvoll macht.

Vor allem Eltern, die gebildeteren Schichten angehéren oder Eltern, deren Kinder schon in anderen
Zentren operiert worden sind, sind meist schon gut vorinformiert und neigen haufig zum Wider-
spruch.

,Also, Elternfiihrung ist heute schwieriger als friher."

In dieser Situation muss man mit den Eltern einen Konsens finden. Der Arzt darf sich sein Konzept
keinesfalls aus der Hand nehmen lassen. In besonders schwierigen Féllen regt der Arzt dann auch
eine Verlegung in ein anderes Krankenhaus an.

~Weil da kommt nicht unbedingt das Beste fiirs Kind raus, wenn wir um die Handlungen
kdmpfen. Aber das ist Gott sei Dank selten.™

Auch junge Eltern neigen dazu, alles zu hinterfragen, mdglicherweise suggerieren sie sich damit,
dass sie ein Stlick Kontrolle Gber einen angstbesetzten, fir sie weitgehend undurchschaubaren Vor-
gang erhalten.

Belastend werden Eltern auch, wenn sie nicht bereit sind, die Schwere der Erkrankung ihres Kindes
zu erkennen und dann in dem Glauben leben, wenn sie nach Hause gehen, wird der Alltag wieder
wie vorher sein. In dieser Situation missen sehr viele Aufklarungsgesprache geftihrt werden.

Es gibt auch Eltern, die bei jeder Medikamentengabe Uber das ,Gift" und seine Nebenwirkungen bzw.
Spatfolgen jammern.

Manchmal ist der Padiater mit besonders fordernden Eltern konfrontiert. Es gibt Mutter im Rooming-
in, die erwarten, dass ihnen Speisen und Getranke vom Pflegepersonal gebracht werden.

Insgesamt gesehen, ist das Resiimee der Padiater jedoch positiv: Die Vorteile der familienzentrierten
Pflege Uberwiegen die Nachteile bei weitem. Die meisten Eltern sind compliant und halten sich an
Verabredungen.

,Es gibt ldstige Eltern, aber es ist unsere professionelle Aufgabe, die ganze Familie so

zu integrieren, dass man gut miteinander auskommt und dass auch alle ihren Part gut
erfillen kénnen."
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3.6 Auswirkungen der schweren Erkrankung auf die Familien

Die Konsequenzen der Belastungen infolge einer schweren Erkrankung eines Kindes werden von den
Padiatern in gleicher Weise wahrgenommen, wie das schon die Eltern in der qualitativen Elternbe-
fragung beschrieben.

> Probleme fir Eltern und Geschwisterkinder:

= Der Alltag muss umorganisiert werden

*= Der nicht-pflegende Elternteil und die Geschwister flihlen sich vernachlassigt

= Zurlckbleibende Vater sind mit der Vereinbarkeit von Beruf und Kinderbetreuung haufig
Uberfordert

= Mitter von Friihgeburten leiden an Schuldgeftihlen

*= Finanzielle Engpasse missen liberwunden werden

Prioritaten werden neu gesetzt

Der Schock der Diagnose und die zermiurbenden Auswirkungen der Therapiebegleitung haben bei
den Eltern zumeist eine Neuordnung ihrer Prioritdten zur Folge. Das sagen nicht nur die Arzte, das
erlebten auch die Eltern so. Man besinnt sich darauf, was das eigentlich Wichtige im Leben ist.

,Ganz vitale Dinge, grundsétzliche Fragen, die man sich dann stellt."

Berufs- und Familienalltag miissen erst einmal voriibergehend wahrend des Krankenhausaufenthal-
tes, dann aber auch ganz generell neu organisiert werden.

,Die miissen es irgendwie arrangieren, dass das Leben trotz der Erkrankung des Kindes
weitergeht.™

Die schwere Erkrankung ist fiir viele Ehen ein Hartetest

Bei einigen Paaren beobachten die Padiater, dass die Abwesenheit eines Elternteils Uber lange Zeit
zu einer erheblichen Beziehungsstorung fliihrt, wenn sich der nicht pflegende Elternteil vernachlassigt
fuhlt: Die Aufmerksamkeit der oder des Pflegenden wird absorbiert von dem kranken Kind. In der
Regel sind es die Mutter, die sich véllig auf das schwer kranke Kind konzentrieren und deshalb Part-
nerschaft und Familie zurtickstellen.

,Sie ist nur auf das Kind fixiert, das muss man ansprechen und da haben wir zwar
Psychologen, aber wir beachten das immer noch zu wenig."

Wenn noch weitere Kinder alleine zu Hause zu versorgen sind, gerat der Partner, meist der Vater,
haufig an seine Grenzen. Die Kinderarzte beantragen dann Haushaltshilfen bei den Krankenkassen.

Es gibt aber auch viele Paare, die an dieser Krankheit wachsen, die durch dieses einschneidende,

gemeinsame Erleben mit all seinen H6hen und Tiefen zusammengeschweiBt werden und sich gegen-
seitig stitzen.
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Geschwisterkinder fiihlen sich haufig vernachlassigt

Geschwisterkinder fiihlen sich ebenfalls hintangesetzt. Diese Auswirkungen der schweren Erkrankung
eines Kindes ist aus der Sicht der Padiater lange Zeit vernachléssigt worden. Die Arzte sind aber
mittlerweile sensibilisiert flir das Problem und machen die Eltern darauf aufmerksam, dass sie zu-
mindest versuchen sollen, eine Balance ihrer Zuwendung herzustellen und den Geschwistern zu hel-
fen, die verschiedenen Phasen der Krankheitsbewdltigung zu durchlaufen.

Die Geschwister entwickeln hdaufig selber Symptome wie Bauchschmerzen oder Bettnassen, um die
Aufmerksamkeit der Eltern zu erreichen. Bei gravierenden Auffélligkeiten setzen sich die Arzte auch
schon einmal mit den Kinderarzten der Geschwisterkinder in Verbindung. Auch diese Folgen geben
Anlass flir Konflikte in den Partnerschaften und sind ein beachtlicher Gefahrdungsfaktor fiir die Fa-
milien.

,Sie haben selber Symptome. Klagen (ber Bauchschmerzen, dass sie auch Aufmerk-
samkeit mit sekunddrem Krankheitsgewinn haben."

Fiir Eltern von Frithgeborenen ist die Situation besonders schwierig

Bei Frilhgeborenen sind die Auswirkungen auf die Partnerschaft besonders gravierend. Hier neigen
die Mitter in hohem MaBe dazu, aus Schuldgefihlen sich véllig auf das Kind zurtickzuziehen.

,Sie stirzt sich aus lauter Schuldgefiihlen komplett auf das Kind, alles andere wird nach-
rangig, der Partner gerét véllig ins Hintertreffen."

Dazu kommt, dass Friihchen meistens besonders anstrengend sind, weil sie viel schreien aufgrund
von Einschlaf- und Durchschlafstérungen. In diesen Fallen werden Partnerschaften besonders fragil
und manchmal eskalieren Vater bis hin zu Gewalttatigkeiten.

,Die Rate der Kindesmisshandlungen ist deutlich erhéht. Es ist meist der Vater oder der
neue Lebenspartner, der schiittelt. Die Mutter schlittelt nie."

Manche Familien geraten auch finanziell in Not

In den meisten Fallen sind die finanziellen Auswirkungen der langen Abwesenheit eines Ehepartners
durch die Krankenkassen abgesichert, aber nicht wenige Eltern befirchten, durch die lange Auszeit
ihren Arbeitsplatz und damit ihre finanzielle Grundlage zu verlieren, da sie unbezahlten Urlaub neh-
men mussen.

,Ich habe auch schon Eltern erlebt, die haben ihren Arbeitsplatz verloren, bloB weil sie
beim Kind geblieben sind."

Finanziell weniger gut gestellten Eltern geht diese Situation allerdings an die 6konomische Substanz,

was ebenfalls haufig Konflikte in den Partnerschaften ausldst. In diesen Fallen versuchen die Padiater,
Uber Fordervereine moglichst unbirokratisch finanzielle Hilfestellung zu leisten.
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,Es gibt schon auch Familien, denen dadurch der finanzielle Boden entzogen wird. Da
versuchen wir zu helfen."

,Wir haben ja hier selber einen Verein, dessen Vorsitzender ich bin, wir geben Eltern
mal kleinere Betrdge, wenn es dann wirklich eng wird."

Insgesamt betrachtet, sind die Arzte jedoch erstaunt, wie gut die meisten Familien die Herausforde-
rung meistern, den Klinikalltag, den Beruf und die Betreuung der Gbrigen Familienmitglieder zu ver-

einbaren.

~Ich wundere mich manchmal, da ist der Vater plétzlich wieder da und sagt, ich habe
das mit meinem Chef geregelt, die Kollegen springen ein."

3.7 Das Ronald McDonald Haus wirkt sich wohltuend auf die Eltern aus

> Entlastungsfaktoren im Ronald McDonald Haus:

= Rilckzugmdglichkeit und Privatsphare statt ,Zeltplatzsituation®™
= Mehr Ruhe und Komfort als im Rooming-in
= Geschwisterkinder kdnnen mit aufgenommen werden

Eltern im Ronald McDonald Haus sind ausgeglichener

Die Belastungen der Eltern durch die Erlebnisse auf der Intensivstation wurden im vorherigen Kapitel
ausfltihrlich beschrieben. Deren Folgen werden nicht nur vom Pflegepersonal im Krankenhaus, son-
dern wesentlich auch von Mitarbeitern und den anderen Eltern im Ronald McDonald Haus aufgefan-
gen.

~Man kann wirklich nur sagen, dass es eine unglaublich gute Arbeit ist, die da geleistet
wird."

Wenn die Eltern in den Zimmern ihrer Kinder campieren mussen, verstarkt das in aller Regel ihre
Uberlastungssituation. Die Arzte stellen deutliche Unterschiede fest zwischen den Eltern, die im

Ronald McDonald Haus untergebracht sind und denen, die quasi zwischen den Patienten liegen.

,Diese Zeltplatz-Situation lberfordert die ohnehin schon bis ans Limit gestressten El-
tern."

Die Eltern im Ronald McDonald Haus sind viel ausgeglichener, sie schlafen besser, haben mehr Ruhe
und mehr Komfort, sie werden nicht um sechs Uhr morgens geweckt. Sie haben ein eigenes Bade-

zimmer und leben nicht aus dem Koffer — sie haben ein passageres Zuhause.

,Die Eltern sind ausgeglichener dadurch und sind dann auch besser zu fiihren."
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Eltern im Ronald McDonald Haus kdonnen sich gegenseitig ,,auf Augenhdhe" un-
terstiitzen

Sie kdnnen sich dort abends mit anderen Eltern zusammensetzen und sich austauschen. Damit un-
terstitzten sie sich gegenseitig, weil sie Schicksalsgefahrten sind in verschiedener Hinsicht. Sie ma-
chen die gleichen Erfahrungen durch und kdnnen sich gegenseitig ermutigen. Deshalb halten die
Padiater die Gemeinschaftsraume flir unverzichtbar.

Unabhangig davon, wie aufgekldart und gebildet die Eltern sind, das Verhéltnis zwischen Arzt und
Eltern ist immer asymmetrisch und damit verunsichernd: Der Arzt weiB immer mehr als die Eltern.

,Sie denken: Was weiB3 der, was ich nicht weiB und wie viel von dem, was er wei3, gibt
er mir an dieser Stelle weiter?"

Im Ronald McDonald Haus sind die Eltern auf Augenhéhe miteinander und kénnen sich gegenseitig
Ratschlage geben, und zwar im Sinne von (emotionalem) Erfahrungsaustausch und nicht als sachli-
che, patientenbezogene Informationsweitergabe.

Dieser emotionale Rickhalt ist besonders wichtig fiir Mitter von Frihchen, die vor allem in den ersten
Wochen sehr labil sind. Es gibt zwar auch gute Tage, aber immer wieder auch Rickschlédge durch
Infektionen oder Komplikationen bei der Beatmung. Da sich die Mutter dort oft drei oder vier Monate
aufhalten, entstehen in den Ronald McDonald Hausern intensive Beziehungen, die auch spater noch
gepflegt werden.

Das Ronald McDonald Haus ermdglicht Auszeiten und Pausen

Es ist wichtig, dass sich die Eltern nicht véllig aufreiben. Es ist nicht sinnvoll, Tag und Nacht auf der
Intensivstation zu sein, die Eltern missen auch einmal Durchatmen kénnen und den Kopf frei be-
kommen. Die Eltern, die im Ronald McDonald Haus wohnen, kénnen ihre Auszeiten dort nehmen und
sich zwischendurch entspannen. Sollte wahrenddessen etwas Unerwartetes passieren, sind sie in
wenigen Minuten zurick auf der Intensivstation.

,Ich sage dann immer, Sie werden es honorieren, wenn Sie uns mal nicht sehen, wenn
Sie mit anderen Leuten sprechen kénnen, weil das Gesprdch mit Arzt oder Arztin oder
Pflegekraft ist immer technisch orientiert, es geht immer darum, welche Daten es gibt,
welche neuen Ergebnisse.™

Geschwisterkinder kénnen teilhaben
Das Ronald McDonald Haus ermdglicht vielen Eltern tiberhaupt die Anwesenheit beim kranken Kind,

weil sie sich um die Geschwisterkinder kimmern kénnen und diese sich nicht ,,abgehangt" fihlen,
was ihre prekare Situation noch verstarkt.
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Die Kinderarzte sind der Meinung, dass es fiir die Geschwisterkinder besser ist, unmittelbar am Ge-
schehen beteiligt und damit auch im Fokus bleiben, als beispielsweise zu den GroBeltern abgeschoben
zu werden. Gerade fur Familien mit mehreren Kindern ist die Unterbringung im Ronald McDonald
Haus ein unschatzbarer Vorteil.

~Wenn Geschwisterkinder auch im McDonald 's Haus mit aufgenommen werden, ist das
auch etwas sehr, sehr Positives."

In dieser Situation ist das Ronald McDonald Haus auBerst hilfreich, weil die Familien dort zumindest
am Wochenende, unter Umstanden auch Uber ldngere Zeit, zusammen sein kdénnen.

~Das ist ja auch was Tolles, was die McDonald “s Hduser machen. Die versuchen ja auch
so eine Normalitdt reinzubringen, die gut tut."

Wenn sich Geschwisterkinder mit im Ronald McDonald Haus aufhalten, dirfen sie, sofern sie gesund
sind und einen kompletten Impfstatus haben, ihre kranken Geschwister in einigen Kliniken auch auf
der Intensivstation besuchen. Ihnen wird allerdings keine psychologische Betreuung angeboten. Ei-
nige Padiater halten einen krankenhauseigenen Kindergarten fiir erforderlich.

3.8 Gesellschaftspolitische Forderungen der Padiater

> Die Forderungen der Padiater an Politik und Gesellschaft:

= Eltern chronisch kranker Kinder bei Beférderungen nicht (ibergehen
= Anforderungsgerechteres Abrechnungssystem in der Padiatrie

= Mehr Geld fiir Elternbetreuung

» Bessere Unterstitzung von Eltern mit frihgeborenen Mehrlingen

= Unterstitzung und Férderung des Ehrenamtes

Die meisten Arbeitgeber haben Verstiandnis

Die Krankenhduser bescheinigen auf Wunsch der Eltern, dass sie ein Friihgeborenes oder ein schwer
krankes Kind haben.

Die meisten Arbeitgeber der Eltern sind offenbar erstaunlich mitfihlend und groBzligig und stellen
die Eltern auf Wunsch frei. Auch die Kollegen haben Verstandnis fur die Situation der Eltern.

,Ja, es gibt super Beispiele von Arbeitgebern, die groBziigig sind mit ihren Mitarbeitern,
die die einfach freistellen. Da ist das deutsche System vorbildlich."

In anderen Féllen empfehlen die Pddiater den Eltern gerade zu Beginn der Erkrankung, wenn die
Eltern noch unter Schock stehen und verzweifelt sind, sich vom Hausarzt krankschreiben zu lassen.
Die meisten Eltern sind in dieser Phase ohnehin nicht leistungsfahig, weil sie die Diagnose erst ver-
arbeiten muissen.

,Weil der Mitarbeiter nutzt ihnen nichts, der am Schreibtisch sitzt und gribelt, der muss
erstmal die Sache so grob in den Griff bekommen."
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Erstaunlicherweise verhalten sich die Chefs kleinerer Betriebe oft kulanter als die von GroBbetrieben,
obwohl sie den Ausfall eines Mitarbeiters deutlicher spiiren.

Ein Padiater beobachtet, dass Eltern infolge der langeren Freistellung zwar nicht geklindigt, wohl
aber nicht beférdert werden, wenn sich Freistellungen bei chronisch kranken Kindern wiederholen.
Ihm fallt auf, dass Eltern chronisch kranker Kinder tberdurchschnittlich oft den Arbeitsplatz oder den
Beruf wechseln.

,Die Arbeitsplatzwechsel, die nicht geplant stattfinden nach so chronischen Krankheiten,
sind auch Uberzuféllig hdufig."

Dieses Phanomen stellten wir auch in der qualitativen Eltern-Befragung fest, dass Eltern nach den
Belastungen nicht mehr gewillt sind, groBen Arbeitsdruck auszuhalten und den Arbeitsplatz wechseln
oder umschulen.

Die Padiatrie kommt im Abrechnungssystem der Krankenkassen zu kurz

Ein Padiater findet, die Politik sollte grundsatzlich mehr Augenmerk auf Kinder- und Jugendpolitik
legen.

,Die Politiker sagen zwar, Kinder sind die Zukunft unserer Gesellschaft, aber in der
Wahrnehmung sind sie einfach Satelliten, Randerscheinungen.™

Man kdénnte mehr erreichen, wenn man mehr in die Gesundheit der nachsten Generationen, die noch
ihr ganzes Leben vor sich haben, investierte anstatt in die geriatrische Medizin, die vielleicht noch
finf oder zehn Jahre gewinnen kann.

Fur das Rooming-in an sich stehen ausreichend Mittel bereit, es mangelt eher an geeigneten Raum-
lichkeiten und an Personal.

,Was ja mittlerweile bezahlt wird, ist letztendlich, dass die Eltern schlafen kébnnen, essen
kénnen, das ist gut geregelt."

Die Krankenkassen verglten auch die rein medizinische Versorgung gut, aber die Padiatrie ist im
Abrechnungssystem nicht gut abgebildet, weil der betréachtliche Zeitaufwand, den die Padiater mit

schwer kranken Kindern und deren Eltern aufbringen, nicht angemessen vergitet wird.

Das betonen alle interviewten Padiater einstimmig und dies ist auch ihre Hauptforderung an die
Politik.

,Die Padiatrie ist in der Erlésgenerierung noch nicht adédquat vertreten.™
Das deutsche Abrechnungssystem gilt als extrem schwierig. So dirfen die Kliniken beispielsweise bei

der Entlassung ein Medikament nur fir einen Tag mitgeben. D.h. die Eltern missen am nachsten
Tag zum niedergelassenen Kinderarzt, was zusatzlichen Stress fiir sie bedeutet.
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Dieses Problem sollte der Politik bekannt sein, aber die Diskussionen mit der Selbstverwaltung ziehen
sich unnétig in die Lange.

,Die Politik sagt, Ihr miisst das in einem halben Jahr in die Reihe kriegen, de facto
braucht man dazu zwei Tage..."

Mehr Geld fiir Erzieher-, Psychologen- und Kontaktschwesternstellen

Die Politik muss dafiir sorgen, dass flr die Padiatrie und damit fir die Kinder mehr Geld bereitgestellt
wird. Idealerweise sollten flir jedes Krankenhaus, das schwere Erkrankungen von Kindern behandelt,
mindestens ein Erzieher, ein Psychologe und zwei Kontaktschwestern finanziert werden. Das ware
dann auf die Betten umzulegen und als feste Pauschale dazuzurechnen. Die Krankenkassen, die diese
Budgets letztendlich verhandeln, miissten einsehen, dass dies eine sinnvolle MaBnahme ist. Die Po-
litik sollte auch erreichen, dass die Kinderambulanzen und die Sozialpddiatrie, auch die psychologi-
sche Beratung, ausreichend finanziert werden.

,In der Onkologie haben wir im ambulanten Bereich nicht sehr viele Defizite, aber es
gibt andere Bereiche, wo die Ambulanzen so schlecht finanziert sind, dass wir eigentlich
immer draufzahlen.”

Krankheiten wie Mukoviszidose werden zum Beispiel mit 600 Euro im Quartal fir die Behandlung der
Patienten honoriert, es gibt aber Krankheiten, wie Stoffwechsel- oder Nierenerkrankungen, die den-
selben Aufwand erfordern, fiir die das Krankenhaus aber nur 90 Euro pro Quartal erhalt.

Auch in der Diabetes-Beratung sind die Gesprache sehr zeitaufwandig. Das Krankenhaus muss bei
der Erstmanifestation ein Schulungsteam mit Diabetes-Assistenten vorhalten, das nicht entspre-
chend vergltet wird.

Mehr Unterstiitzung von Friihgeborenen-Eltern
Ein Neonatologe regt an, dass vor allem Eltern mit friihgeborenen Mehrlingen finanziell und mit einer
Kinderkrankenschwester unterstiitzt werden sollten. Diese Eltern befinden sich nach dem Kranken-

hausaufenthalt oft in einer verzweifelten Situation, und zwar finanziell wie emotional.

.In Vitro Fertilisation, Drillinge. Einer schreit immer, Tag und Nacht. Die sind nach sechs
Wochen am Ende."

Er weist aber quasi im gleichen Atemzug darauf hin, dass es groBe Nachwuchsprobleme im Bereich
der Kinderkrankenschwestern gibt. Dieser Personalmangel lieBe sich eventuell durch bessere Bezah-

lung dieser Berufsgruppe mit flexibleren Arbeitszeitmodellen mildern.

~Ich wirde fiir eine Teilakademisierung plédieren, fiir Aufstiegsmdglichkeiten, vor allem
fir eine wesentlich bessere Bezahlung."
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Es gibt einen Beschluss des Bundesamtes der Medizin, der den Krankenhdusern ab 1.1.2017 eine
~Eins zu Eins-Pflege" vorschreibt, d.h. pro Mutter und Kind eine Kinderkrankenschwester. Auch das
lasst sich aufgrund Personalmangels nicht umsetzen.

Bessere Forderung von Ehrenamtlichen fiir schwer kranke Kinder

Grundsatzlich sind die gesellschaftlichen Reaktionen auf die schwere Erkrankung eines Kindes ange-
messen. Es muss sich niemand mehr daflir schamen, dass er ein behindertes Friihgeborenes hat.
Auch chronisch kranke Kinder sind gut in den Schulen integriert. Sie treiben Sport mit oder ohne
Benotung und werden von den Lehrkraften und den Schiler sehr akzeptiert.

Es wdre allerdings zu begriBen, wenn mehr Menschen sich fiir chronisch kranke Kinder ehrenamtlich
engagieren wirden, und zwar kontinuierlich. Ohne Ehrenamtliche wiirden auch die Ronald McDonald
Hauser nicht so gut funktionieren. An dieser Stelle kénnte die Politik daflir sorgen, dass das Ehrenamt
eine hohere Wertschatzung in der Gesellschaft genieB3t.

,Die silberne Ehrennadel fiir ein langes Engagement ist wichtig, sie symbolisiert die
Wertschatzung."
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4 Anhang zur Methodik

4.1 Befragtengruppen
4.1.1 Eltern mit und ohne schwer kranken Kindern (Reprasentativerhebung)

Zielgruppe der Befragung waren Mutter oder Vater von Kindern im Alter von 0 bis 17 Jahren. Es war
dabei unerheblich, ob es sich um leibliche, Adoptiv-, Pflege- oder Stiefkinder der Befragungsperson
handelte. Voraussetzung war lediglich, dass mindestens ein Kind zeitweise oder immer mit der Be-
fragungsperson im selben Haushalt lebt. Durch diese Bedingungen sollte allen mdglichen Familien-
konstellationen Rechnung getragen werden.

Die Befragung wurde auf Basis des PAYBACK Online Panels?” durchgefihrt. Dadurch lieB es sich er-
moglichen, gezielt Personen einzuladen, die laut den im Panel hinterlegten Informationen minder-
jahrige Kinder haben. Zu Beginn des Fragebogens wurde ein zusatzliches Screening durchgefihrt,
um die Auswahlkriterien nochmals zu Gberprifen und folgende Personengruppen, die nicht zur Ziel-
gruppe gehéren, von der Befragung auszuschlieBen:

= Personen, die keine Kinder unter 18 Jahren haben oder keine Angaben hierzu machen wollen
= Personen, die zwar Kinder haben, von denen aber keines zumindest zeitweise mit im Haushalt
lebt

Anhand weiterer Screening-Fragen erfolgte die Einteilung in die beiden Teilstichproben betroffene
Eltern und nicht betroffene Eltern. Die Definition fiir die betroffenen Eltern lautete dabei: Familie mit
mindestens einem minderjéhrigen Kind, das in den letzten finf Jahren mindestens eine Woche auf-
grund einer Frihgeburt oder einer schweren Erkrankung in einem Krankenhaus stationar behandelt
wurde.

Nicht betroffene Eltern sind demnach zum einen diejenigen Eltern, die angaben, dass keines ihrer
Kinder in den letzten finf Jahren mindestens eine Woche in stationdarer Behandlung im Krankenhaus
war. Falls ein solcher Krankenhausaufenthalt angegeben wurde, entschied die genaue Diagnose, die
zu diesem Krankenhausaufenthalt gefuhrt hat, tber die Einordnung in die beiden Teilstichproben.

Als schwerwiegende Diagnose, die zur Einordnung in die Teilstichprobe der betroffenen Eltern fihrte,
gilt dabei:

= Frihgeburt, zu niedriges Geburtsgewicht

= Angeborene Erkrankung oder Fehlbildung (z.B. Herzfehler, Gaumenspalte)
= Nicht angeborene Herzerkrankung

» Krebserkrankung

27 Das ,PAYBACK Online Panel des Kundenbindungsprogramms Payback ist aktiv offline rekrutiert. Es umfasst rund 115.000

Panelisten, die aus dem Payback-Kundenstamm zur Teilnahme an dem Panel eingeladen wurden und sich hierfiir registriert
haben. Zum PAYBACK Kundenstamm (ca. 20 Mio. aktive Kunden in Deutschland) gehoren alle Personen, die im Rahmen ihres
Einkaufs (zum Beispiel in Supermarkten etc.) die PAYBACK-Kundenkarte nutzen und mit dieser Bonuspunkte sammeiln. Eine
Selbstrekrutierung fur das Panel ist somit ausgeschlossen. Das PAYBACK Online Panel unterscheidet sich damit wesentlich
von anderen Online-Panels mit passiver Online-Registrierung.
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= Schwere Erkrankung der inneren Organe (Lunge, Schilddrise, Nieren, Darm, Blase, Magen,
Genitalien etc.)

= Schwere dermatologische Erkrankung (Hauterkrankung)

= Schwere Lungenentziindung

= Andere schwere Infektion, infektidse oder parasitare Krankheit (z.B. Hepatitis, FSME)

= Neurologische oder psychische Krankheit (Nervensystem) z.B. Epilepsie

= Endokrine Ernahrungs- oder Stoffwechselkrankheit (wie z.B. Diabetes)

= Autoimmunerkrankung

= Schwerer Gendefekt oder Chromosomenanomalie (z.B. Mukoviszidose, Trisomie 21)

= Behandlung wegen eines Unfalls durch Ertrinken, Vergiftung oder Verbrennung

»= Anderer schwere Unfall oder Trauma

= Schwere Folgen von Allergien

= Rheuma

Als weniger schwerwiegende Diagnose, die damit zur Einordnung in die Teilstichprobe der nicht be-
troffenen Eltern fihrte, gilt:

= Verletzung (Knochenbriiche, offenen Wunden)

= Operation an Mandeln, Blinddarm, Leiste, Genitalien, Trommelfell, etc.
= Kinderkrankheit (wie z.B. Masern, Mumps, Rételn, Keuchhusten)

»= Grippaler Infekt oder Ohrenentziindung

=  Akute Bronchitis

» Leichte Lungenentziindung

*» Neugeborenengelbsucht

Mehrfachnennungen waren dabei mdglich; entscheidend war jedoch, ob mindestens eine Diagnose
der schwerwiegenden Kategorie genannt wurde oder nicht. Falls die Diagnose nicht einzuordnen war
(offene Nennung einer sonstigen Diagnose), entschied die vorhergehende Frage zum Grund des
Krankenhausaufenthalts Uber die Einteilung. Folgende Kategorien fihren dabei zu einer Einordnung
in die Gruppe der betroffenen Eltern:

* Frihgeburt, zu niedriges Geburtsgewicht

= Schwere Erkrankung (wie z.B. an den inneren Organen, Krebserkrankungen, eine Autoim-
munerkrankung, Gendefekte oder sonstige schwere Erkrankungen)

= Schwere Operation (wie z.B. am Kopf oder im Gesicht, nach einem schweren Unfall, zur
Behebung von angeborenen Fehlbildungen oder sonstige schwere Operationen)

Zur Einordnung als nicht betroffene Eltern wurden folgende Griinde fir den Krankenhausaufenthalt
in Kombination mit einer sonstigen Diagnose herangezogen:

= Andere Operationen (wie z.B. Mandeln, Blinddarm, Trommelfell, Leisten, Genitalien, nach
Knochenbriichen)

= Andere Erkrankungen (z.B. Kinderkrankheiten wie Masern, Mumps, Rdételn, Keuchhusten,
grippale Infekte oder Ohrenentziindungen)

Personen mit Kindern, die keine Angaben zu Krankenhausaufenthalten ihrer Kinder machen wollten,

und Personen mit Kindern, die keine Angaben zu den Griinden des Krankenhausaufenthalts oder der
Diagnose machen wollten, konnten nicht weiter an der Befragung teilnehmen, da diese Angaben
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essentiell fiir die Zuordnung zu den beiden Befragtengruppen sind. Eltern, die angaben, ihr Kind sei
verstorben, wurden nicht weiter befragt.

Zum Screening-Prozess sei noch angemerkt, dass die Befragungspersonen fiir den Fall, dass inner-
halb der letzten fiinf Jahre mehrere ihrer Kinder mindestens eine Woche im Krankenhaus behandelt
wurden, den Vornamen des Kindes auswahlen sollten, dessen Behandlung sie als die schwerwie-
gendste empfanden. Bei Mehrlingsgeburten, die z.B. oft eine Friihgeburt zur Folge haben, sollte der
Vorname eines der Kinder stellvertretend fiir alle ausgewdahlt werden. Falls das im Krankenhaus be-
handelte Kind innerhalb der letzten fiinf Jahre mehrmals mindestens eine Woche lang im Kranken-
haus war, sollte sich die Befragungsperson auf die Zeit beziehen, welche sie im Nachhinein als die
schwerwiegendste empfand (sowohl beziglich der Dauer des Krankenhausaufenthaltes als auch der
Schwere der Behandlung).

Je nach Zuordnung zu einer der beiden Befragtengruppen der Reprdsentativerhebung war die Dauer
der Befragung sehr unterschiedlich. Wie in Abschnitt 4.2.2 beschrieben entfiel ein groBer Teil der
Befragung auf die Angaben zur Situation wahrend der Erkrankung des Kindes und deren Auswirkun-
gen, die von den nicht betroffenen Eltern selbstverstandlich nicht beantwortet werden mussten.

Insgesamt konnten 470 vollstandige Interviews mit nicht betroffenen Eltern und 421 vollstandige
Interviews mit betroffenen Eltern durchgefihrt werden.

4.1.2 Stichprobe “"McDonald’s Kinderhilfe Eltern”

Auch hier bildeten Mitter oder Vater von Kindern im Alter von 0 bis 17 Jahren die Zielgruppe. Es ist
dabei unerheblich, ob es sich um leibliche, Adoptiv-, Pflege- oder Stiefkinder der Befragungsperson
handelt. Weiteres Kriterium war, dass eines der Kinder innerhalb der letzten finf Jahre fiir mindes-
tens eine Woche im Krankenhaus behandelt wurde und ein oder beide Elternteile wahrenddessen in
einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben?8. Die McDonald’s Kinderhilfe stellte zum Zweck dieser
Befragung aus ihrer Kundendatenbank etwa 6.000 Adressen von Eltern zur Verfiigung, auf die diese
Kriterien zutrafen und die einer Befragung zur Marktforschungszwecken zugestimmt hatten. Aus die-
sen wurden flr einen ersten postalischen Versand 3.000 Adressen und fir einen zweiten Versand
nochmals 500 Adressen zufallig ausgewahlt.

Die ausgewdhlten Haushalte?® erhielten zunéchst ein Schreiben der McDonald’s Kinderhilfe, in dem
die Befragung angekiindigt wurde. Wenige Tage spater folgte ein Schreiben von TNS Infratest Sozi-
alforschung mit den persénlichen Zugangsdaten zur Befragung und Informationen zum Datenschutz.

28 Der unwahrscheinliche Fall, dass sich auch in der Reprasentativerhebung Eltern befinden, die in einem Ronald McDonald Haus
untergebracht waren, konnte nicht von vorneherein ausgeschlossen werden. Tatsachlich gaben 5 betroffene Eltern der Re-
prasentativerhebung an, in einem Ronald McDonald Haus gewohnt haben. Dass diese Eltern sowohl in die Reprasentativer-
hebung als auch in die Sonderstichprobe ,McDonald’s Kinderhilfe Eltern® gelangt sind und somit zweimal an der Befragung
teilgenommen haben, ist nicht ausgeschlossen, erscheint jedoch sehr unwahrscheinlich.

Die Adressdatei der McDonald’s Kinderhilfe fliihrte entweder beide oder nur ein Elternteil auf. Im ersten, weit haufigeren Fall
war das Anschreiben an die gesamte Familie gerichtet. Die Befragung war jedoch so ausgelegt, dass lediglich ein Elternteil
sie beantworten sollte. Ansonsten wurde die in der Datei aufgefiihrt Person direkt angeschrieben.

29
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Trotz der Vorauswahl durch die McDonald’s Kinderhilfe wurden folgende Personengruppen anhand
mehrerer Screening-Fragen zu Beginn des Fragebogens ausgeschlossen:

= Personen, die keine Angaben zu ihren Kindern machen wollen
= Personen, die nicht (mehr) mit dem im Krankenhaus behandelten Kind in einem Haushalt
leben

Im Gegensatz zur Reprasentativerhebung spielt hier die genaue Diagnose im Screening-Prozess auf-
grund der Bedingungen fir die Aufnahme in ein Ronald McDonald Haus keine Rolle. Wie auch fir die
Reprasentativerhebung gilt hier, dass die Befragungspersonen fiir den Fall, dass innerhalb der letzten
finf Jahre mehrere ihrer Kinder mindestens eine Woche im Krankenhaus behandelt wurden, den
Vornamen des Kindes auswahlen sollten, dessen Behandlung sie als die schwerwiegendste empfan-
den. Bei Mehrlingsgeburten sollte der Vorname eines der Kinder stellvertretend fiir alle ausgewahlt
werden. Falls die Befragungsperson wegen mehrfacher Krankenhaus-Behandlungen ihres Kindes in-
nerhalb der letzten fiinf Jahre mehrmals in einem Ronald McDonald Haus war, sollte sich die Befra-
gungsperson auf die Zeit beziehen, welche sie im Nachhinein als die schwerwiegendste empfand
(sowohl beziiglich der Dauer des Krankenhausaufenthaltes als auch der Schwere der Behandlung).

Abbildung 50: Die Stichprobe und die drei Befragtengruppen

Auswahlgesamtheit:

McDonald’s Kinderhilfe
Stichprobe

Zufalls*uswahl

Zielgruppendefii\ition:

Eltern, die
innerhalb der letzten funf Jahre
mindestens eine Woche
in einem Ronald McDonald Haus
gewohnt haben und deren Kind
heute unter 18 Jahre alt ist

rn, deren Kind innerhalb der
Jahre wegen einer

schweren Krankheit oder Alle anderen Eltern
Fruhgeburt mindestens eine
Woche im Krankenhaus war

Zufallsguswahl

“Nicht betroffene Eltern”
(Reprasentativerhebung)

“McDonald’s Kinderhilfe
Eltern”

TNS Infratest Sozialforschung 2017

4.1.3 Gewichtung

Um Verzerrungen der Reprasentativstichprobe (Online-Access-Panel) auszugleichen, wurden diese
Daten einer Gewichtung unterzogen Im ersten Schritt wurden im Rahmen einer Designgewichtung
die beiden Panel-Teilstichproben ihrem tatsachlichen Verhaltnis entsprechend re-proportionalisiert,
d.h. der in der Panelstichprobe Stichprobe empirisch gemessene Anteil von Eltern mit schwer kranken
Kindern an allen Eltern mit minderjahrigen Kindern von 10 Prozent wurde wieder hergestellt.
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In einem zweiten Schritt wurden die soziodemografischen Strukturen der gesamten Stichprobe an
die Daten der amtlichen Statistik angepasst. Referenzrahmen hierfiir war der aktuell verfligbare Mik-
rozensus des Statistischen Bundesamtes 2015. Zentrale soziodemografische und sozio6konomische
Variablen aus der Erhebung, deren tatsachliche Verteilung anhand der Mikrozensus-Daten bekannt
ist, wurden in ihren Randstrukturen einbezogen und an die Ist-Verteilung angepasst. Berlicksichtigt
wurden folgende die befragte Person beschreibenden Variablen:

= Geschlecht und Alter

=  Wohnort nach Bundesléandern sowie GemeindegréBenklasse
= Anzahl der Kinder

*» Lebensform (Verheiratet, Lebenspartner, Alleinerziehend3°)
= Erwerbstatigkeit

4.2 Entwicklung des quantitativen Fragebogens
4.2.1 Qualitative Vorstudie

Im Vorfeld der quantitativen Onlinebefragung fanden Einzelexplorationen in fiinf Familien statt. Diese
Interviews flihrte eine Kooperationspartnerin der TNS Infratest Sozialforschung, Frau Hilde Utzmann,
durch. Die Kontaktdaten der Familien wurden dabei von TNS Infratest Sozialforschung und der McDo-
nald’s Kinderhilfe bereitgestellt. Der Leitfaden und die Aussagen dieser Interviews wurden in erster
Linie fir die Weiterentwicklung des Erhebungsinstruments zu einem quantitativen Fragebogen ge-
nutzt. Folgende Personen wurden befragt:

Tabelle 20: Die Befragten der Einzelexplorationen
Unterbringung in

einem Ronald Diagnose
McDonald-Haus?

Stellung | Alter in

zum Kind | Jahren

Ja, gesamte Familie fiir 4  Tochter: groBe Tumor-OP und spater Riick-

Vater 46 Wochen gratversteifung
Mutter 40 Ja, 4 Monate mit Sohn Frihgeburt (23. Woche)
Sohn (Trisomie 18 mit nur einer Herzkam-
Mutter 36 Ja mer und zu kleinem Magen), Herzkatheder-
Untersuchung mit Stent-Einbau
Vater 38 Nein, Mu.tter und Kind 4 Medikamentdse Herzbehandlung
Wochen im Krankenhaus
Nein, Mutter und Kind 1 Tochter (7 Jahre), seit 2,5 Jahren Diabetes
Mutter 38

Woche im Krankenhaus Typ 1
TNS Infratest Sozialforschung 2017

30 Aufgrund der geringen Fallzahlen wird der Anteil der Alleinerziehenden im Zuge der Gewichtung insbesondere bei den Eltern
mit den schwer kranken Kindern liberschatzt.
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Aus diesen Interviews konnten viele Erkenntnisse fiir die Erstellung des quantitativen Fragebogens
gewonnen werden. So zeigten sich bei den Belastungen fir die Partnerschaft unterschiedliche Rich-
tungen.

Eine Befragte gab an, sich von ihrem Mann im Stich gelassen gefiihlt zu haben:

,Ich habe mich schon von meinem Mann im Stich gelassen geflihlt. Meine Einstellung
war, das Kind zuerst. Ich meinte, wir sollten das erwachsener sehen, es geht jetzt um
sie bzw. um die beiden Kinder, deshalb habe ich seine Argumentation bzw. seinen Frust
nicht verstehen kénnen. Ich fand es eben wichtiger, am Inkubator zu sitzen als ins Res-
taurant zu gehen. Er wollte einfach mehr Zeit fiir uns haben.™

Es gab aber auch Paare, die durch diese schwerwiegende Erfahrung enger zu einander gefunden
haben:

,Ich schétze die Partnerschaft zu meiner Frau wahnsinnig, wir kdmpfen seit 20 Jahren
gemeinsam. Ich glaube, dieses Erlebnis hat uns noch mehr zusammengeschweiBt. Die
Partnerschaft war natiirlich reduziert auf dieses einzige Thema. Themen wie Sexualitét
oder Freude oder kulturelle Interessen lagen natirlich brach, aber die waren flir uns
beide in der Situation nicht relevant. Riickblickend war es nochmal eine Vertiefung eines
ohnehin bestehenden tiefen Vertrauensverhéltnisses."

Noch schwieriger gestaltete sich die Situation fiir Familien, die zum Zeitpunkt des Krankenhausauf-
enthalts weitere Kinder hatten. Diese Eltern waren meist zwischen den Kindern hin und hergerissen.

Ich fiihlte mich zerrissen. Einerseits wollte ich so viel Zeit wie mdglich auf der Intensiv-
station verbringen, andererseits dachte ich mir, mein armer Sohn, dem fehlt jetzt seine
Mutter."

Des Weiteren gaben die Befragten auch an, dass sich die Erkrankung ihres Kindes langfristig auf ihre
Lebensanschauung und Wertesystem ausgewirkt hat:

.Ich bin nachdenklicher (ber das Leben geworden. Ich versuche, mich nicht mehr liber
Kleinigkeiten aufzuregen, denn das ist es nicht wert. Es gibt immer Schlimmeres."

In dieser schwierigen und belastenden Situation konnten sich viele Familien auf die Unterstltzung
durch die Familie und Freunde verlassen:

,Es war eine ungeheure Erfahrung, wie stark soziale Netzwerke sein kénnen. Die uns
zugewandte Unterstlitzung, die wir seitens unserer Familien erfahren haben, war enorm,
durch Anwesenheit, durch Trésten, durch Hilfe, die dauerhafte Begleitung. Sie haben
uns aufgefangen.™

Zudem schilderten die Eltern auch ihre Erfahrungen zu den Auswirkungen auf das Rollenbild in der
Beziehung, die Erwerbssituation und die Unterbringungsmadoglichkeiten wahrend des Krankenhaus-
aufenthalts. All diese Themenschwerpunkte wurden bei der quantitativen Onlinebefragung aufgegrif-
fen.
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4.2.2 Quantitativer Fragebogen

Der Fragebogen ist unterteilt in mehrere inhaltliche Blocke, die sich auf die aktuelle Situation der
Befragungsperson und ihrer Familie und die Situation zum Zeitpunkt der Erkrankung bzw. der Frih-
geburt des Kindes beziehen. Die nicht betroffenen Eltern hatten selbstverstandlich nur die Fragen
zur aktuellen Situation zu beantworten. Fir die betroffenen Eltern der Reprdsentativerhebung und
die McDonald’s Kinderhilfe Eltern war der Fragebogen im Wesentlichen gleich. Im Folgenden werden
die behandelten Themengebiete naher erldutert. Die Reihenfolge der Themen und Fragen entspricht
dabei nicht exakt der Reihenfolge im Fragebogen; zum Teil wurden Fragen und Themenbldcke zur
besseren Lesbarkeit zusammengefasst. Der vollsténdige Fragebogen findet sich im Anhang.

Soziodemographische Merkmale der Befragungsperson (an alle Eltern)

Die soziodemographischen Merkmale der Befragungsperson wurden an verschiedenen Stellen im
Fragebogen erfasst, je nhachdem ob spatere Fragen darauf Bezug nahmen. Neben Geschlecht und
Geburtsjahr wurde erfragt, ob die Person aktuell in einer Partnerschaft ist, ob der Partner/die Part-
nerin im gemeinsamen Haushalt lebt und ob Geschwisterkinder im Haushalt leben. AuBerdem wurden
der hdchste allgemeine Schulabschluss der Befragungsperson und ggf. des Partner/der Partnerin und
das Geburtsland der Befragungsperson und deren Eltern erhoben. Auch das Haushaltseinkommen,
die HaushaltsgréBe inklusive im Haushalt lebender Kinder, das Bundesland und die GroBe des Woh-
nortes wurden erfragt.

Situationsbeschreibung zur Erkrankung des Kindes (alle betroffene Eltern (Reprédsentativerhebung
und McDonald’s Kinderhilfe))

In diesem Themenbereich wurden die Eltern gebeten, Angaben zur Diagnose, die zum Krankenhaus-
aufenthalt gefiihrt hat, und dem Zeitpunkt der Diagnosestellung zu machen. Dariber hinaus war
Zeitpunkt und Dauer des Krankenhausaufenthalts anzugeben, wobei dieser Zeitpunkt nicht langer
als funf Jahre zurickliegen durfte. Auch der aktuelle Zustand des Kindes aus Sicht der Eltern wurde
erfragt (geheilt, schwere Folgen, leichte Folgen, verstorben). Im Falle des Todes des Kindes wurden
die Eltern aus Pietatsgriinden nicht weiter befragt.

Familienverhéltnisse wahrend der Erkrankung des Kindes (alle betroffene Eltern (Reprdsentativerhe-
bung und McDonald’s Kinderhilfe))

Wie auch fur die aktuelle Situation wurde erfasst, ob die Befragungsperson zum Zeitpunkt der Er-
krankung in einer Partnerschaft war und ob der Partner/die Partnerin und weitere Geschwister neben
dem erkrankten Kind im Haushalt gelebt haben.

Auswirkungen der Erkrankung des Kindes: Familienleben (alle betroffene Eltern (Reprdsentativerhe-
bung und McDonald’s Kinderhilfe))

Hier wurden Auswirkungen der Erkrankung auf die Familie und die schulische und soziale Situation
des Kindes wahrend des Krankenhausaufenthalts und, sofern vorhanden, auf die anderen Geschwis-
ter (z.B. Eifersuchtskonflikte, Veranderung des Alltags) erfasst. Falls die Befragungsperson angab,
nicht mehr mit demselben Partner/derselben Partnerin wie wahrend des Krankenhausaufenthalts
ihres Kindes zusammen zu sein, sollte sie bewerten, ob die Erkrankung des Kindes zur Trennung
beigetragen hat. Umgekehrt sollte sie angeben, ob die Erkrankung zum Zusammenbleiben beigetra-
gen hat, falls die Partnerschaft weiterhin besteht. Auch Veranderungen in der Rollenverteilung bei
Haushaltstatigkeiten, Kindererziehung und Geldverdienen durch die Erkrankung wurden erfragt.
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Familienleben heute (an alle Eltern)

Alle Eltern wurden gebeten, Aussagen zum Familienleben heute (z.B. Familienzusammenhalt in Kri-
senzeiten, Konflikte zwischen Geschwistern) zu bewerten. Auch die Rollenverteilung innerhalb der
Partnerschaft bezliglich Haushaltstatigkeiten, Kindererziehung und Geldverdienen wurde erfragt. Alle
betroffenen Eltern, einschlieBlich der McDonald’s Kinderhilfe Eltern, sollten zusatzlich Angaben zur
aktuellen schulischen, sozialen und kdrperlichen Situation des erkrankten Kindes machen.

Auswirkungen der Erkrankung des Kindes: Erwerbstétigkeit (alle betroffene Eltern (Reprédsentativer-
hebung und McDonald’s Kinderhilfe))

Zunachst sollte die Befragungsperson Angaben zu ihrem und ggf. dem Erwerbsstatus ihres Part-
ners/ihrer Partnerin wahrend der Zeit des Krankenhausaufenthalts ihres Kindes machen. Im Falle
von angestellt Berufstatigen sollten Veranderungen der Arbeitsbedingungen aufgrund der Erkran-
kung (z.B. Reduzierung der Arbeitszeit) und Reaktionen von Arbeitgeber und Kollegen auf die Er-
krankung des Kindes beschrieben werden. Auch Angebote zur Vereinbarkeit der Betreuung des er-
krankten Kindes mit dem Beruf sowie die wahrgenommene Benachteiligung im Beruf aufgrund der
Erkrankung des Kindes und die damalige finanzielle Situation der Familie wurden erfragt.

Erwerbstéatigkeit heute (an alle Eltern)

Alle Eltern wurden gebeten, ihren und ggf. den aktuellen Erwerbsstatus ihres Partners/ihrer Partnerin
anzugeben. Im Falle von angestellt Berufstatigen wurden familienfreundliche MaBnahmen des Ar-
beitgebers erfasst, z.B. betriebliche Kinderbetreuung, flexible Arbeitszeitgestaltung. Auch Angaben
zur aktuellen finanziellen Situation sollten gemacht werden.

Wertesystem (an alle Eltern)

Zunachst waren hier allgemeine Aussagen zu Einstellungen (z.B. Zukunftsangst, Priorisierung von
Beruf und Familie) und die Zufriedenheit mit verschiedenen Lebensbereichen (z.B. Gesundheit, Ar-
beit, Familienleben) zu bewerten. Alle betroffenen Eltern, einschlieBlich der McDonald’s Kinderhilfe
Eltern, sollten auBerdem angeben, wie sich ihr Denken und Handeln durch die Erkrankung ihres
Kindes verandert hat (z.B. berufliche Neuorientierung). Bereits bei der qualitativen Vorstudie gab es
Anzeichen, dass sich das Wertesystem der betroffenen Eltern durch die Erkrankungssituation veran-
dert.

Unterstltzung wdhrend der Erkrankung (alle betroffene Eltern (Reprdsentativerhebung und McDo-
nald’s Kinderhilfe))

Verschiedene Aspekte der Unterstlitzung durch Personen aus dem privaten Umfeld der Befragungs-
person sowie durch spezielle Einrichtungen/Institutionen wahrend des Krankenhausaufenthalts des
Kindes wurden hier erfasst: finanzielle Unterstiitzung und Kostenubernahme durch die Kranken-
kasse, soziale Unterstiitzung und Hilfe, sowie andere Unterstlitzungsangebote wie psychologische
Beratung oder Selbsthilfegruppen. Auch die Veranderung der sozialen Kontakte der Befragungsper-
son durch die Krankheit wurde erfasst (z.B. Rickzug von Freunden und Verwandten).

Unterbringung wéhrend des Krankenhausaufenthalts (alle betroffene Eltern (Reprdsentativerhebung
und McDonald’s Kinderhilfe))

Wesentlicher Themenblock des Fragebogens war die Unterbringung der Eltern und ggf. der Geschwis-
ter wahrend des Krankenhausaufenthalts: Wie weit war der Wohnort vom Krankenhaus entfernt?
Konnten die Eltern krankenhausnah wohnen? Wenn ja, in welcher Art von Unterkunft? Welche Fami-
lienmitglieder waren wahrend des Krankenhausaufenthalts vor Ort? Je nach Unterbringungssituation
wurden Fragen zu Auswirkungen der raumlichen Trennung auf Partnerschaft und Geschwisterkinder
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gestellt: Inwieweit beeinflusste die Anwesenheit der Familie den Genesungsprozess des Kindes? Wel-
che sonstigen Vorteile hatte eine solche Unterbringung flir die gesamte Familie? Gegebenenfalls wur-
den zusatzlich die Aspekte des Zusammenlebens mit anderen betroffenen Eltern abgefragt. Falls
keine krankenhausnahe Unterbringung erfolgen konnte, wurden die Griinde hierfliir und der Wunsch
nach einer solchen Unterbringung erfasst.

Evaluation der krankenhausnahen Unterkunft und ggf. des Ronald McDonald-Hauses (alle betroffene
Eltern (Reprdsentativerhebung und McDonald’s Kinderhilfe))

Des Weiteren konnten die Eltern ihre Unterkunftssituation wahrend des Krankenhausaufenthalts be-
werten. Wichtige Aspekte hierbei waren der Vermittlungsprozess und die Angebote fiir Eltern und
Geschwisterkinder in der Einrichtung. Eltern, die in einem der Ronald McDonald Hauser untergebracht
waren, sollten dieses insbesondere in Bezug auf die Mitarbeiter und spezifische Angebote evaluieren.
Eltern, die nicht in einem Ronald McDonald Haus wohnten, sollten angeben, ob sie schon einmal von
diesem Angebot gehort hatten und ob sie sich eine Unterbringung dort gewlinscht hatten.

,Gesellschaftspolitischer" Aspekt (an alle Eltern)

Der abschlieBende Block umfasst einige Aussagen zur Situation von Familien mit schwer kranken
Kindern in Deutschland, u.a. zur Unterstitzung durch Arbeitsmarkt und Politik. Hierbei sollten alle
teilnehmenden Eltern die aktuelle Situation in der Gesellschaft bewerten.
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