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Um wen es geht: Definition

303.07.2023

• Alter: Minderjährige

• regelmäßige Unterstützung für ein oder mehrere chronisch kranke 

Angehörige

• Hilfen: körperbezogene Hilfen, emotionale Unterstützung, für Sicherheit 

sorgen, Haushalt, Einkäufe, sich um jüngere Geschwister kümmern  

• Umfang: von gelegentlich bis rund-um-die-Uhr

 alles, was erwachsene pflegende Angehörige auch tun:
„die Lücken füllen und in Bereitschaft sein“



Wie viele es gibt: Prävalenz

403.07.2023

Land Altersgruppe % ♀ / ♂ in % Quelle

(1) 5 – 17 2.1 54 / 46 Zensus 2011

(2) 10 – 14 4.5 70 / 30
Schülerbefragung

2012

(3) 10 – 20 6.1 64 / 36
Schülerbefragung

2016/2017

(4) 9 – 16 7.7 56 / 44
Schülerbefragung

2018

(1) Office of National Statistics (2013); (2) Nagl-Cupal et al. (2012); (3) Metzing et al. (2019); (4) Leu et al. 2018



Die KiFam-Studie (2015 - 2018)

503.07.2023

Ziel: Prävalenz von pflegenden Kindern und Jugendlichen in D

Wie hoch ist der Anteil an Kindern/Jugendlichen, die mit 
chronischer Krankheit in der Familie konfrontiert sind? 

• stratifizierte und randomisierte Stichprobe 

(angestrebt:1% der Grundgesamtheit)

• standardisierte Schülerbefragung in NRW an 44 Schulen

• elektronischer Fragebogen (Tablets) 34 - max.62 Items

• 6.313 ausgefüllte Fragebögen (erreicht: 0.51% der Grundgesamtheit)



Eckdaten

603.07.2023
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Prävalenzerhebung

703.07.2023 (Metzing et al. 2018; 2019)



Bevölkerung Bayern (2021)

03.07.2023 8

gesamt: 13.176.898 Menschen

6.1% = 86.450

Quelle: https://www.statistik.bayern.de/statistik/gebiet_bevoelkerung/bevoelkerungsstand/#link_3, Stand 31.12.2021
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Ausgangsstudie (2004 - 2007)

903.07.2023

Titel: Kinder und Jugendliche als pflegende Angehörige. Bedeutung und 
Konstruktion familialer Pflege, an der Kinder und Jugendliche beteiligt sind 

Qualitatives Forschungsdesign: Grounded Theory1+3

Moderne Kindheitsforschung2: Kinder als Experten ihrer Lebenswelt 

Bundesweite Datenerhebung: 81 Interviews mit Kindern, Jugendlichen und 
Eltern in 34 Familien, in denen ein Angehöriger chronisch erkrankt ist

Förderung: BMBF (FKZ: 01GT0319)

(1) Blumer 1998; (2) Bründel/Hurrelmann 1996; Mey 2001; (3) Strauss/Corbin 1996; Strauss 1998; Strauss/Corbin 1998



Modell zum Erleben und 
Gestalten familialer Pflege, an der 

Kinder aktiv beteiligt sind



1103.07.2023

- nichts miteinander 
unternehmen können

- getrennt sein
- finanzielle Sorgen
- Angst

Chronische Erkrankung 
mit Hilfe-/Pflegebedarf

eines Angehörigen

der Alltag
verändert sich

Alltag gestalten 
u. reorganisieren

lernen, mit der
Krankheit zu leben

Familie sein, Familie bleiben:
„so normal wie möglich 

weiterleben können“



1203.07.2023

Krankheit als 
Bedrohung 

es aufgetragen 
bekommen es aus Liebe tun

selten meistens

- nichts miteinander 
unternehmen können

- getrennt sein
- finanzielle Sorgen
- Angst

Chronische Erkrankung 
mit Hilfe-/Pflegebedarf

eines Angehörigen

der Alltag
verändert sich

Alltag gestalten 
u. reorganisieren

Hoffnung

Interventionen

‚die Lücken füllen & 
in Bereitschaft sein‘

‚nicht 
darüber reden‘

Familienkonzept

• Ausmaß des Pflegebedarfs 
• Anzahl der ‚Schultern‘
• finanzielle Ressourcen
• bürokratische Hürden

Beweggründe

mögl. Auswirkungen
negativ
- im Verborgenen leben
- niemanden zum reden haben
- soziale Isolation
- Überforderung, Erschöpfung
- keine Zeit zum Lernen
- Fehlzeiten in der Schule 
- Verzicht auf Kindheit

positiv
+ zusammenbleiben
+ Reife
+ Stolz
+ Anerkennung
+ zusammenhalten
+ mehr Zeit  miteinander

die Familie 
zusammenhalten

lernen, mit der
Krankheit zu leben

Familie sein, Familie bleiben:
„so normal wie möglich 

weiterleben können“
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Krankheit als 
Bedrohung 

Beweggründe

es aufgetragen 
bekommen

lernen, mit der
Krankheit zu leben

es aus Liebe tun

selten meistens

mögl. Auswirkungen
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unternehmen können

- getrennt sein
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die Familie 
zusammenhalten

Chronische Erkrankung 
mit Hilfe-/Pflegebedarf

eines Angehörigen

der Alltag
verändert sich

Alltag gestalten 
u. reorganisieren

Familie sein, Familie bleiben:
„so normal wie möglich 

weiterleben können“

Hoffnung

Interventionen

‚die Lücken füllen & 
in Bereitschaft sein‘

‚nicht 
darüber reden‘

Familienkonzept

• Ausmaß des Pflegebedarfs 
• Anzahl der ‚Schultern‘
• finanzielle Ressourcen
• bürokratische Hürden

positiv
+ zusammenbleiben
+ Reife
+ Stolz
+ Anerkennung
+ zusammenhalten
+ mehr Zeit  miteinander

negativ
- im Verborgenen leben
- niemanden zum reden haben
- soziale Isolation
- Überforderung, Erschöpfung
- keine Zeit zum Lernen
- Fehlzeiten in der Schule 
- Verzicht auf Kindheit
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Krankheit als 
Bedrohung 

• jemanden zum Reden haben 
•  Information und Anleitung
•  unbürokratische, flexible Alltagshilfen
•  finanzielle Hilfen
•  Auszeiten und Zeit für Eigenes
•  Bürokratieabbau u. Hilfen durch 

den §-Dschungel
•  barrierefreies Umfeld

Beweggründe

es aufgetragen 
bekommen

lernen, mit der
Krankheit zu leben

Unterstützung 
von Außen

es aus Liebe tun

selten meistens

mögl. Auswirkungen

- nichts miteinander 
unternehmen können

- getrennt sein
- finanzielle Sorgen
- Angst

die Familie 
zusammenhalten

Chronische Erkrankung 
mit Hilfe-/Pflegebedarf

eines Angehörigen

der Alltag
verändert sich

Alltag gestalten 
u. reorganisieren

Familie sein, Familie bleiben:
„so normal wie möglich 

weiterleben können“

Hoffnung

Interventionen

‚die Lücken füllen & 
in Bereitschaft sein‘

‚nicht 
darüber reden‘

Familienkonzept

• Ausmaß des Pflegebedarfs 
• Anzahl der ‚Schultern‘
• finanzielle Ressourcen
• bürokratische Hürden

positiv
+ zusammenbleiben
+ Reife
+ Stolz
+ Anerkennung
+ zusammenhalten
+ mehr Zeit  miteinander

negativ
- im Verborgenen leben
- niemanden zum reden haben
- soziale Isolation
- Überforderung, Erschöpfung
- keine Zeit zum Lernen
- Fehlzeiten in der Schule 
- Verzicht auf Kindheit
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es aus Liebe tun

selten meistens

mögl. Auswirkungen
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Art und Umfang der Hilfen

1603.07.2023

Kategorien



Gesundheitsbezogene Lebensqualität

1703.07.2023

Kidscreen-10 Index

© The KIDSCREEN Group, 2004; 
EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751KIDSCREEN-
10 Index, Kinder- und Jugendlichenversion für 
Deutschland



Kidscreen-10 Index: Ergebnisse

1803.07.2023

Metzing et al. 2019

*** p = 0.000

*** p = 0.000

not significant



Finanzielle Situation

1903.07.2023

Metzing et al. 2019

91,3

77,3

77,2

8,7

22,7

22,8

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0 80,0 90,0 100,0

non carers

assistants

young carers

Wie würdest Du die finanzielle Situation in 
Deiner Familie einschätzen? (in %)

We've got enough money for everything we need
In my family, money is rather tight

Chi-Square=12.73, df=1, p< .001



Stand heute: was es gibt

2003.07.2023



Fazit

2103.07.2023

hohe Prävalenz macht ‘pflegende Kinder’ zu einem gesellschaftlichen  
und politischen Thema 

gesellschaftliches Bewusstsein und Enttabuisierung

FAMILIE denken

Überwindung struktureller Hürden und Schnittstellenprobleme 

niederschwellige, multiprofessionelle, familienorientierte und 
regelfinanzierte Unterstützungsprojekte

Regelfinanzierung 

Bedarfs- und bedürfnisorientierte Familienorientierung (Assessment)



… danke …

2203.07.2023

Das KiFam-Team
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