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Vorbemerkung

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 war es deshalb, gesellschaftsrelevante Ergebnisse
Uber 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
privaten Bereich? Wie gut kommen die Partner mit der neuen Situation zurecht? Inwieweit wiinschen
sich die Familien Unterstltzung?

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. Zu diesem Zweck
wurde die Studie in zwei quantitative Befragungen untergliedert.

Bei der Reprasentativbefragung wurde flir eine Familie mit schwer krankem Kind folgende Definition
zu Grunde gelegt: Familie mit einem minderjdhrigen 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-
prédsentativbefragung" bezeichnet. Es wurden insgesamt 421 betroffene Eltern befragt. Dem gegen-
Uber werden bei einigen Fragen die Antworten von 470 befragten nicht betroffenen Eltern gestellt.
Diese Vergleichsgruppe besteht aus Familien, deren Kinder nicht in die studienspezifische Definition
eines schwer erkrankten Kindes fallen (im Folgenden: ,nicht betroffene Eltern aus der Reprdsenta-
tivbefragung™). Der Vergleich mit der Situation von Familien nicht betroffener Eltern erméglicht eine
genauere Einschatzung der besonderen Lebenslage von Familien mit schwer kranken Kindern.

Dieser Untersuchungsansatz wird erganzt durch eine Befragung von 531 Miittern oder Vatern, die
innerhalb der letzten flinf Jahre wéhrend 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 feststellen lassen. Des Weiteren erfolgte zusatzlich eine
Evaluierung des Aufenthalts im Ronald McDonald Haus.

Diese Zusammenfassung gibt einen kurzen Uberblick iiber die zentralen Ergebnisse der Studie ,Si-
tuation von Familien mit schwer kranken Kindern in Deutschland™ und stellt diese grafisch dar. Be-
leuchtet werden Auswirkungen der Erkrankung des Kindes auf den Familienalltag, die Partnerschaft,
die geschlechtliche Rollenverteilung in der Familie und die Erwerbssituation der Eltern und damit
verbundene Mdoglichkeiten von Vereinbarkeit von Familie und Beruf, sowie das Verhalten des Arbeit-
gebers bzw. der Kollegen mit der besonderen Familiensituation. AuBerdem werden Effekte der An-
wesenheit der Eltern beim erkrankten Kind im Krankenhaus auf die Genesung des Kindes einerseits
und auf die Zufriedenheit der Eltern andererseits untersucht. SchlieBlich werden Forderungen und
Wiiinsche der betroffenen und nicht betroffenen Familien hinsichtlich der Situation von Familien mit
schwer kranken Kindern in Deutschland erfasst.
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1 Paarbeziehung und Familienalltag

Auch wenn die Erkrankung des eigenen Kindes immer eine Belastungssituation darstellt, haben drei
Viertel der betroffenen Eltern in dieser schwierigen Situation Riickhalt und gegenseitige Unterstit-
zung in ihrer Partnerschaft gefunden. Die Halfte der Eltern gibt sogar an, dass die Partnerschaft durch
diese Erfahrung enger geworden sei (siehe Abbildung 1).

Eltern, die in einem Ronald McDonald Haus untergebracht waren, nennen sogar noch haufiger posi-
tive Erfahrungen in ihrer damaligen Partnerschaft als die betroffenen Eltern insgesamt.

Abbildung 1: Auswirkungen auf die Paarbeziehung wihrend des Krankenhausaufenthalts

Auswirkungen 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 Rickhalt gegeben.

Wir waren uns in dieser Zeit
gegenseitig eine groBe Stiltze.

Unsere Beziehung wurde
durch diese Erlebnisse enger.
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Basis: n=393 betroffene Eltern der Reprasentativstichprobe, die zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts in
einer festen Partnerschaft waren.

Zusammenhange zur finanziellen Situation der Familie

Wenn man die Gruppe der Eltern mit schwer kranken Kindern mit der Gruppe der nicht betroffenen
Eltern aus der Reprasentativbefragung vergleicht, zeigt sich, dass Familien, die finanziell besser ge-
stellt sind, Gber einen noch etwas starkeren Familienzusammenhalt berichten und noch etwas hau-
figer angeben, sich in Krisensituationen auf einander verlassen zu kénnen (siehe Abbildung 2).
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Abbildung 2: 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)

B .. out

Einkommenssituation heute...
|7 ..einigermaBen / schlecht
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Basis: Betroffenen und nicht betroffene Eltern aus der Reprdsentativbefragung, die bei ihrer aktuellen Einkom-
menssituation eine Antwort gegeben haben. N=407 betroffene Eltern der Reprdsentativstichprobe und N = 457
nicht betroffene Eltern der Reprasentativstichprobe.

Diese Erkenntnisse bestdtigen sich auch bei der Betrachtung der betroffenen Familien zum Zeitpunkt
des Krankenhausaufenthalts. In dieser Krisensituation verstarken schlechte Einkommensverhaltnisse
zusatzlich die ohnehin belastende Lage, in der sich die Familien mit schwer kranken Kindern befinden
(siehe Abbildung 3).

Abbildung 3: Einkommensverhaltnisse und Situation der Geschwister damals

Damalige Einkommenssituation: Auswirkungen auf die Situation der Geschwister
Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Ich hatte andauernd ein schlechtes Gewissen, weil das andere Kind / die anderen Kinder zu kurz
kamen.

Betroffene Eltern &
(Reprasentativerhebung) 43

Das andere Kind / die anderen Kinder musste(n) in dieser Zeit zurlickstecken, was Freizeit und
Freunde angeht.

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Einkommen damals...
W gut

[ einigermaBen/schlecht

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Eltern, die zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts weitere Kinder im Haushalt hatten und die zu ihrer
damaligen Einkommenssituation eine Antwort gegeben haben. Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) n=222.
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Auch die Paarbeziehung der Eltern wird durch den finanziellen Druck zusatzlich belastet. Die betroffe-
nen Familien, deren Einkommensverhaltnisse zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts weniger

gut waren, geben seltener an, sich in ihrer Partnerschaft gegenseitig eine Stiitze gewesen zu sein
(siehe Abbildung 4).

Abbildung 4: Einkommensverhaltnisse und Paarbeziehung

Damalige Einkommenssituation: Auswirkungen auf die damalige Partnerschaft
Zustimmung , Trifft zu" (Codes 4 und 5)
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Wir waren uns in dieser Zeit gegenseitig eine groBe Stiitze.

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Unsere Beziehung wurde durch diese Erlebnisse enger.

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Einkommen damals...
W gut

[ einigermaBen/schlecht
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Basis: Eltern, die zum Zeitpunkt des Krankenhausaufenthalts in einer Partnerschaft waren und zu ihrer damaligen
Einkommenssituation eine Antwort gegeben haben: Betroffene Eltern (Reprasentativbefragung) n=370.

Ein familidrer Schicksalsschlag, wie eine schwere Erkrankung eines Kindes, wirkt sich demnach bei
Familien, die ihre finanzielle Situation als ,gut® wahrnehmen, weniger belastend auf die Paarbezie-
hung der Eltern und damit natirlich auch auf die Situation der ganzen Familie aus.
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2 Effekte und Wirkungen der Anwesenheit der Eltern vor Ort

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 friih ge-
borenen Kindes ausgewirkt hat (siehe Abbildung 5). Diesen positiven Effekt bestatigen auch die be-
fragten Kinderdrzte in den qualitativen Experteninterviews.

Abbildung 5: Klinikndhe und Gesundungsprozess des Kindes

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

Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

92
Betroffene Eltern
77 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-
prasentativbefragung) und n = 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

Doch nicht nur das erkrankte Kind profitiert von der Prasenz seiner Eltern. Die Méglichkeit, wahrend
der Behandlung des eigenen Kindes vor Ort zu sein, wirkt sich auch beruhigend auf die Eltern aus.
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.

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 iberwiegend 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 fur sich und in
Bezug auf das Kind sogar noch deutlich positiver (siehe Abbildung 6).

Es ist zu vermuten, dass diese positiveren Bewertungen auch entsprechende Auswirkungen auf die
erkrankten Kinder haben, da sich ein positiverer Gemiutszustand der Eltern in der Regel férderlich
auf den Gesundungsprozess der Kinder auswirkt.
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Abbildung 6: Vorteile einer kliniknahen Unterkunft

Zustimmung zu verschiedenen Aussagen

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

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

) . %)
Elnanziele ERtass oo
Betroffene Eltern (Reprasentativstichprobe)
B 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
Reprasentativstichprobe und n = 531 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

1) n=187 betroffene Eltern der Reprasentativstichprobe, ohne diejenigen, die in der Néhe 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 Méglichkeit, dass hier in der Regel beide
Eltern und auch Geschwisterkinder Uber langere Zeit beim Kind in unmittelbarer Ndhe zum Kranken-
haus vor Ort sein kdnnen.

Bei der Gruppe der betroffenen Familien insgesamt konnten nur in einem Drittel der Félle beide
Elternteile zumindest zeitweise gemeinsam vor Ort sein, wohingegen von den McDonald’s Kinderhilfe
Eltern Uber zwei Drittel diese Méglichkeit wahrgenommen haben (siehe Abbildung 7). Die zu erwar-
tenden negativen Auswirkungen einer raumlichen Distanz zwischen den Familienmitgliedern bzw.
den Partnern im Falle eines Krankenhausaufenthaltes eines Kindes werden damit deutlich starker
abgeschwacht.
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Abbildung 7: Anwesenheit beider Partner vor Ort

Konnte das Elternpaar wihrend der Behandlung des Kindes in der Klinik vor Ort sein?
Gewichtete Ergebnisse

Angaben in %

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

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

39

Weder Befragte(r) noch damaliger Partner
konnten vor Ort sein

Betroffene Eltern McDonald's Kinderhilfe
(Repréasentativstichprobe) Eltern
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Basis: Betroffene Eltern, die zum Zeitpunkt, als das Kind im Krankenhaus war, in einer festen Partnerschaft lebten:
n=393 betroffene Eltern der Reprasentativstichprobe und n = 522 McDonald’s Kinderhilfe Eltern.

3 Familidre Rollenverteilung

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.

Es sind Uberwiegend die Mitter, die fur den Haushalt und die Kinderbetreuung zustéandig sind, wobei
es zum Teil starke Unterschiede zwischen dem Antwortverhalten 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 (siehe Abbildung 8).
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Abbildung 8: Rollenverteilung Aufgaben im Haushalt und Kinderbetreuung

Rollenverteilung bei den Aufgaben im Haushalt Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %
Betroffene Eltern Befragte Vater 16 42 42
(Représentativbefragung)  Befragte Miitter 72 25 B
Nicht betroffene Eltern Befragte Vater Wi

(Reprasentativerhebung)

Befragte Mitter

Rollenverteilung bei der Kinderbetreuung

Betroffene Eltern Befragte Viter &S
(Reprasentativbefragung) Befragte Miitter

Nicht betroffene Eltern Befragte Vater B
(Reprasentativerhebung) Befragte Miitter

Il (Fast) vollstandig oder Uberwiegend ich [ (Fast) vollsténdig oder iberwiegend Partner/in
B Etwa halbe/halbe [ Keine Angabe

/]

Beim Thema Geldverdienen hingegen sind es lberwiegend die Manner, die fiir die finanzielle Absi-
cherung Sorge tragen (siehe Abbildung 9).

Abbildung 9: Rollenverteilung beim Geldverdienen

Rollenverteilung beim Geldverdienen in den Familien heute
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Betroffene Eltern Befragte Vater
(Reprasentativerhebung) Befragte Miitter

Befragte Vater

Nicht betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Befragte Mitter [ 27

B (Fast) vollsténdig oder tberwiegend ich

B Etwa halbe/halbe

[ (Fast) vollsténdig oder Giberwiegend Partner/in
¥ Keine Angabe
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Basis: Betroffene Eltern und nicht betroffene Eltern aus der Reprdsentativbefragung, die heute in einer festen
Partnerschaft leben: n=373 betroffene Eltern (Reprasentativbefragung) und n = 418 nicht betroffene Eltern (Re-
prasentativbefragung).
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Dieses Ergebnis bestatigt sich auch bei der Aussage zum aktuellen Hauptverdiener in der Familie.
Hier sind sich Mltter und Vater einig, dass diese Rolle dem Vater vorbehalten ist (siehe Abbildung
10).

Abbildung 10: Aktueller Hauptverdiener in der Familie

Hauptverdiener in der Familie heute
Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Betroffene Eltern Befragte Vater
(Reprasentativerhebung) Befragte Miitter

Nleht betroffene Effern L te VAtED

(Reprasentativerhebung)

Befragte Mitter [

M 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 Reprasentativbefragung, die aktuell erwerbstatig

sind: n=231 betroffene Eltern (Reprasentativbefragung) und n = 293 nicht betroffene Eltern (Reprasentativbe-
fragung).

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 Familie und Partnerschaft hat. Diese Vermutung
bestatigt sich auch bei Betrachtung der Frage, ob die Eltern zustimmen, dass durch die Erkrankungs-
situation sich die Aufgabenteilung in ihrer Partnerschaft verandert 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 unverédndert geblieben ist (siehe Ab-
bildung 11).

10
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Abbildung 11: Anderung der Rollen- bzw. Aufgabenverteilung durch die Erkrankung

Anderung der Rollenverteilung durch Erkrankung Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %
i Befragte Vater 8 81 Jef
Aufgaben im Haushalt -
Befragte Mitter Wi 81 5
i . Befragte Vater [ 83 10
Kindererziehung
Befragte Miitter | 89 4
. Befragte Vater 5 82 12
Geldverdienen
Befragte Miitter [JEBE 84 2
. Habe mich friher mehr darum Meine Partnerin/mein Partner hat sich
gekimmertals heute friher mehr darum gekiimmert als heute
O Die Aufgabenteilung blieb il Keine Angabe
weitestgehend unverandert
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Basis: Betroffene Eltern (Reprdsentativbefragung), die noch den gleichen Partner haben, wie zum Zeitpunkt des
Krankenhausaufenthalts n=360 betroffene Eltern (Représentativbefragung).

4 Erwerbstitigkeit und Vereinbarkeit von Familie und Beruf

Bei Betrachtung der Erwerbssituation haben die Eltern mit einem innerhalb der letzten flnf Jahre
schwer erkrankten oder zu friih geborenen Kind eine Erwerbstatigenquote, die vergleichbar ist mit
der der nicht betroffenen Eltern (sowohl hinsichtlich dem Anteil ihrer Erwerbstatigkeit als auch der
durchschnittlichen wéchentlichen Arbeitszeit). Das eher ,klassische™ Familienbild mit in Vollzeit ar-
beitendem Vater und weniger haufig arbeitender Mutter (und wenn dann eher in Teilzeit) bestatigt
auch sich hier erneut (siehe Abbildung 12).

11
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Abbildung 12: Anteil der Erwerbstadtigen und der durchschnittlichen Arbeitsstunden heute

Anteil der Erwerbstatigen und der durchschnittlichen wochentlichen Arbeitsstunden heute
Gewichtete Ergebnisse

Anteil Erwerbstatige Waochentl.
Angaben in % Arbeitsstunden @
Wenn erwerbstatig

Betroffene Eltern
Befragte Vater 94 39,6

Befragte Mitter 69 29,4

Nicht betroffene Eltern
Befragte Vater 91 39,9

Befragte Mutter 60 25,3
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Basis: Alle Befragten: Betroffene Eltern (Reprdsentativerhebung): n=183 mannlich, n=238 weiblich; Nicht be-
troffene Eltern (Reprasentativerhebung): n=235 mannlich, n=235 weiblich.

Bezlglich 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 Unterstiitzungsmdoglichkeiten, die auf eine flexible Gestaltung der Arbeitszeit oder des Arbeit-
sortes abzielen, wie Teilzeitarbeit, Gleitzeitmodelle, Arbeitszeitkonten oder Mdglichkeit der Telear-
beit. Diese Optionen haben jeweils drei von zehn der Eltern schon in Anspruch genommen. Auf fle-
xible Unterstiitzung durch den Vorgesetzten in Notfallsituationen konnten bisher nur 18 bzw. 19 Pro-
zent der Eltern zéhlen (siehe Abbildung 13).

12
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Abbildung 13: 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 i .
freigestellte Beschaftigte 9 17 10 15
Finanzielle Unterstiitzung von = e
Kinderbetreuung ,6 10 10 8
Vermittlung haushaltsnahe >
Dienstleistungen § S 37
Betriebliche Kinderbetreuung 6 14 N 11
Beratung durch o [
Chancengleichheitsstelle . ° 2 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=418 betroffene Eltern (Reprasentativerhebung) und n=495 nicht betroffene Eltern (Reprasentativerhe-
bung).

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 verstédndnisvoll und unterstitzend
(siehe Abbildung 14). Betroffene Vater bewerten die Situation tendenziell etwas positiver.

Abbildung 14: Erwerbstitigkeit mit krankem Kind, Reaktion von Arbeitgeber und Kollegen

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

Befragte Vater 72 14
56 26

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

Befragte Mitter

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

Befragte Vater 74 14 1
64 19

Befragte Mitter

Betroffene Eltern
(Reprasentativerhebung)

B 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 beschéftigt 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.
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Wenn man nun den Zusammenhang zwischen der damaligen Einkommenssituation in der Familie
und der Reaktion seitens der Kollegen bzw. des Arbeitsgebers betrachtet, wird deutlich, dass finan-
ziell schlechter gestellte Familien in der Arbeitswelt weniger Riickhalt von ihrem Arbeitgeber erfahren
(siehe Abbildung 15). Zu vermuten ist, dass Beschaftige mit niedrigeren Einkommen an ihren Ar-
beitsplatzen weniger flexibel sind bzw. dass dort weniger Flexibilitdtsspielraume vorhanden sind.

Bei der Reaktion seitens der Kollegen gibt es hingegen keine Unterschiede.

Abbildung 15: Reaktion des Arbeitgebers und damalige Einkommenssituation

Gewichtete Ergebnisse
Angaben in %

~Mein Arbeitgeber war sehr verstandnisvoll
und hat mich unterstitzt"

Einkommen damals

Betroffene Eltern t 741 18 i
(Reprasentativerhebung) =
Einkommen damals 56 2.
einigermaBen/schlecht
W Trifft zu (Codes 4/5) Trifft nicht zu (Codes 1/2)

[ Unentschieden (Code 3) [ Keine Angabe

Betroffene Eltern, die zum damaligen Zeitpunkt angestellt beschéftigt waren, deren Arbeitgeber und/oder Kolle-
gen Uber die Erkrankung /Friihgeburt des Kindes Bescheid wussten und die bei ihrer aktuellen Einkommenssitu-
ation eine Antwort gegeben haben: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung): n= 206

Befragte, die damals angestellt beschaftigt waren und/oder deren Partner damals angestellt beschaf-
tigt war, wurden gefragt, ob es seitens des Arbeitgebers Angebote gab, die ihnen eine bessere Ver-
einbarkeit von Beruf und Betreuung des kranken Kindes bzw. des Friihchens ermdglichen sollte (siehe
Abbildung 16). Jeder zweiten betroffenen Familie wurde mindestens eine der folgenden Optionen
vom Arbeitgeber angeboten:
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Abbildung 16: 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

(vortiberg.) 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 w?rttgee(a,%cshc/ht
Mindestens eine dieser Méglichkeiten angeboten 51

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Befragte, die zur Zeit der Erkrankung/Frihgeburt angestellt erwerbstatig waren und/oder deren Partner
angestellt erwerbstatig war: Betroffene Eltern (Reprasentativerhebung): n=353.

Vier von zehn Familien wurden flexiblere Arbeitszeiten angeboten (40 Prozent), weitere zwei von
zehn hatten sich gewitinscht, diese Option gehabt zu haben (19 Prozent). Eine (voribergehende)
Freistellung von der Arbeit oder eine (voriibergehende) Reduzierung der Arbeitszeit wurde jeweils
knapp drei von zehn der angestellt arbeitenden Eltern (Vater und/oder Mutter) angeboten.

AuBerdem zeigt sich, dass zu der Zeit als das Kind im Krankenhaus war, haben vor allem die Mtter
ihre Erwerbstatigkeit reduziert oder unterbrochen.
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5 Gesellschaftspolitische Aspekte

Des Weiteren wurden in der Studie Sorgen sowie mégliche Forderungen und Wunsche hinsichtlich
der Situation von Familien mit schwer kranken Kindern sowohl bei den betroffenen als auch bei den
nicht betroffenen Familien in Deutschland abgefragt.

Ca. 70 Prozent sowohl der betroffenen als auch nicht betroffenen Eltern aus der Reprasentativbefra-
gung geben an, dass bei den 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 unterstitzt 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 un-
zufrieden. Vor allem die betroffenen Eltern geben nur zu 13 Prozent an, dass das Gesundheitssystem
solchen Familien alle nétigen Unterstiitzungsmaoglichkeiten gabe (siehe Abbildung 17).

Auch hierbei lasst 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 Unterstitzungen
wirkt sich offenbar auch hinsichtlich der Bewertung der Bedeutung, die Politik und Gesellschaft die-
sem Problem entgegenbringen, positiver aus.

Abbildung 17: Kritik an Politik und Gesellschaft seitens der Familien

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

Gewichtete Ergebnisse Angaben in %

Familien mit schwer kranken Kindern tragen ein 85

hohes Risiko, zum Sozialfall zu werden.

Familien mit schwer kranken Kindern werden in
unserer Gesellschaft nicht ausreichend

unterstuitzt. 4
Im Ernstfall werden Familien mit schwer 1
kranken Kindern von Politik und Gesellschaft

allein gelassen. 45

Unser Gesundheitssystem gibt solchen Familien =

alle nétigen Unterstlitzungsmaoglichkeiten. e

B Betroffene Eltern (Représentativstichprobe)
Nicht betroffene Eltern (Reprasentativstichprobe)
M McDonald's Kinderhilfe Eltern

I . I
(o0}
& .
()}
SN

TNS Infratest Sozialforschung 2017
Basis: Alle Eltern: Betroffene Eltern (Reprasentativbefragung) n=421; Nicht betroffene Eltern (Reprdsentativbe-
fragung) n=470; McDonald’s Kinderhilfe Eltern n= 531.

Betrachtet man die Forderungen und Wiinsche der Familien in Deutschland insgesamt (siehe Abbil-
dung 18), wird deutlich, dass sowohl betroffene als auch nicht betroffene Eltern der Mdéglichkeit
wahrend der Erkrankung des Kindes vor Ort zu sein, einen sehr hohen Stellenwert beimessen. Uber
drei Viertel der Familien aus der Reprasentativbefragung und sogar tiber 90 Prozent der McDonald’s
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Kinderhilfe Eltern fordern, dass diese Méglichkeit flachendeckend gewahrleistet sein sollte. Des Wei-
teren wird der Wunsch laut, dass es in Kliniken einen Riickzugsraum geben sollte, den die Angeh6-
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 unterstiitzen sollten.

Abbildung 18: Gesellschaftspolitische Forderungen der Familien

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

Flr Familien mit schwer kranken Kindern sollte es m

flichendeckend die Méglichkeit einer kliniknahen 78\
Unterkunft geben. '

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

Die Politik sollte mehr Méglichkeiten vorsehen,
um diese Familien zu unterstiitzen (z.B. durch
finanzielle Hilfen).

745}
Unternehmen und Arbeitgeber sollten Eltern in —
78

einer solchen Situation starker entlasten. i

B Betroffene Eltern (Représentativstichprobe)
. Nicht betroffene Eltern (Représentativstichprobe)
Bl McDonald's Kinderhilfe Eltern
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Basis: Alle Eltern: Betroffene Eltern (Reprasentativbefragung) n=421; Nicht betroffene Eltern (Reprdsentativbe-
fragung) n=470; McDonald’s Kinderhilfe Eltern n= 531.

In diesem Zusammenhang 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 wirden.

Auch 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 bezlglich des
besonderen Stellenwerts des Ehrenamtes zustimmen (siehe Abbildung 19). Dieses Ergebnis ist na-
tdrlich nicht verwunderlich, 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 flir Menschen in einer solch schwierigen Lebenslage ist und
welche Bedeutung der Férderung von freiwilligem Engagement in der Gesellschaft beikommt.
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Abbildung 19: Wertschitzung 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
(Reprasentativstichprobe)

Nicht betroffene Eltern
(Reprasentativstichprobe)
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Basis: Alle Eltern: Betroffene Eltern (Reprasentativbefragung) n=421; Nicht betroffene Eltern (Reprasentativbe-
fragung) n=470; McDonald’s Kinderhilfe Eltern n= 531.

6 Resiimee

Die zentralen Ergebnisse der Studie ,Situation von Familien mit schwer kranken Kindern in Deutsch-
land™ machen deutlich, dass die Mdglichkeit einer unmittelbaren kliniknahen Unterbringung der Eltern
beim erkrankten Kind von den betroffenen Familien als unverzichtbar angesehen wird. Die Studien-
ergebnissen liefern darlber hinaus zusatzliche Befunde im Hinblick auf die vermuteten positiven
Auswirkungen einer solchen Unterbringung fiir die Eltern und ebenfalls flir das erkrankte Kind. Damit
verbunden sind gesellschaftspolitische Forderung nach einem Ausbau solcher Unterbringungsmaog-
lichkeiten, genereller Unterstiitzungen seitens Politik und Gesellschaft sowie der starkeren Wert-
schatzung von freiwilligem Engagement.

Insgesamt berichten die betroffenen Eltern gréBtenteils Gber einen stabilen Rickhalt in der Familie
und der Partnerschaft, der geholfen hat, mit der belastenden Situation umzugehen. Auch das Ver-
standnis beim Arbeitgeber wird ganz Uberwiegend positiv bewertet. Ist die Familie allerdings finan-
ziell schlechter gestellt, so zeigen sich haufiger belastende Auswirkungen auf die Paarbeziehung und
die familiare Situation. Und auch seitens des Arbeitgebers erfahren finanziell schlechter gestellte
Familien weniger Ruckhalt.
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