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1 Praambel

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat spielt zunehmend eine wichtige Rolle
in der Forschung. Aktuell gibt es wenige krankheitsspezifische Instrumente zur
Erfassung der Lebensqualitat kleinwichsiger Kinder und Jugendlicher (Brutt et
al. 2009; Bullinger et al. 2009). Insbesondere Daten, die einen internationalen
Vergleich ermdglichen wirden, sind nicht vorhanden. Ziel des internationalen
QoLISSY-Projekts (Quality of Life in Short Stature Youth) war die Entwicklung
und Uberpriiffung eines spezifischen Instruments zur Erfassung der
Lebensqualitat kleinwilchsiger Kinder und Jugendlicher mit
Wachstumshormonmangel (GHD) oder idiopathischem Kleinwuchs (ISS). Die
Studie lief von 2009 - 2012 unter Beteiligung von funf europdischen Landern am
Institut for Medizinische Psychologie des Universitatsklinikkum Hamburg-

Eppendorf.

Ziel des QoLISSY-Projekts war es herauszufinden, wie kleinwlchsige Kinder
und Jugendliche ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitdt beschreiben.
Zudem soll die elterliche Wahrnehmung und deren eigene Belastung dabei
bericksichtigt werden. Mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse soll ein
internationaler Vergleich stattfinden, um mdgliche Korrelationen oder
Differenzen zwischen den einzelnen L&ndern festzustellen. Durch die
Moglichkeit der Behandlung von kleinwtichsigen Kindern und Jugendlichen mit
Wachstumshormonen, mit dem Ziel des Erreichens einer fur die jeweilige
Gesellschaft definierten Norm-Korpergrof3e, stellt sich die Frage inwiefern die

Lebensqualitat durch die Wachstumshormonsubstitution tatsachlich beeinflusst



wird. Insbesondere der psychologische Nutzen der
Wachstumshormonbehandlung wird auch heute noch diskutiert (Chaplin et al.
2011; Lee 2006; Lee et al. 2009; Deijen et al. 2005; Collett-Solberg 2011). Die
Behandlung mit Wachstumshormonen musse in Zukunft hinsichtlich der Kosten,
der Langzeiterfahrung und der Wirkung noch weiter optimiert werden (Radcliffe
et al. 2004). In der Literatur werden durch die Behandlung mit
Wachstumshormonen Kosten von 35.000 USD (Finkelstein et al. 2002) bis hin
zu 52.000 USD (Lee 2006) pro 2,54 cm Korpergréf3en-Zunahme beschrieben.
Radcliffe et al., 2004, beschreibt jahrliche Kosten von schatzungsweise 20.000
USD fiur die Wachstumshormonbehandlung bei einem 30 kg schweren Kind.
Der damit verbundene 6konomische Aspekt bei einer Behandlungsdauer von
mehreren Jahren (bis zum Schluss der Epiphysenfuge) ist daher nicht zu
verachten. Und so ist laut Rosenbloom, 2009, die alleinige Steigerung der
KorpergrofRe im Verhaltnis zu den Behandlungskosten nicht gerechtfertigt
(Rosenbloom 2009). Laut Finkelstein et al., 2002, ist es wichtig, den
Schwerpunkt der bisherigen Studien in Richtung der HrQoL und dessen Effekt
auf die Familie, Arzte und die Gesellschaft zu verlegen. Diskussion oder die
Antwort auf die Legitimation der hohen Behandlungskosten sollen Ergebnisse
aus dem QoLISSY-Projekt liefern. Das QoLISSY-Projekt und die vorliegende
Arbeit analysieren insbesondere die, mit der Behandlung korrelierende,

gesundheitsbezogene Lebensqualitat.



2 Theoretischer Hintergrund

Im folgenden Abschnitt der vorliegenden Arbeit werden die Symptome, die
Pathophysiologie und die Diagnostik der Erkrankungen von GHD und ISS
erlautert. Zusatzlich wird auf die Definition von Lebensqualitat und

insbesondere die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt eingegangen.

2.1 Lebensqualitat/Quality of Life

2.1.1 Definition von Lebensqualitat

Die WHO (World Health Organization) definiert 1993 den Begriff Lebensqualitat
als subjektive Wahrnehmung einer Person uber ihre Stellung im Leben in
Relation zur Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf
ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen (World Health Organization

1993).

2.1.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Anders als der Begriff Lebensqualitdt allein, versteht man unter
gesundheitsbezogener Lebensqualitdt die subjektive Wahrnehmung der
Gesundheit. Sie beinhaltet die Aspekte des Wohlbefindens und die Intaktheit
der physischen, emotionalen, mentalen und sozialen Bereiche (Brutt et al.
2009; Bullinger et al. 2009). Es ist also nicht ausreichend, die Abwesenheit von
Krankheit und Schwache (World Health Organization 1948) mit
gesundheitsbezogener Lebensqualitat gleich zu stellen.

Streng unterscheiden muss man zwischen der Lebenszeit und der
Lebensqualitat. Die durch eine Behandlung hinzugewonnene Lebenszeit fir ein
chronisch nicht heilbares Individuum bedeutet nicht gleichzeitig eine hohere

Lebensqualitat. Viel wichtiger ist die Lebenszeit mit der damit verbundenen



Lebensqualitéat, welche durchaus indirekt proportional zueinander stehen
konnen (Clarke and Eiser 2004; Radoschewski 2000; Ravens- Sieberer 2000;
Theunissen 1998). Aus diesem Grunde wird die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat fur die Beurteilung von Behandlungsoptionen oder
Therapieplanen zunehmend an Bedeutung gewinnen (Clarke and Eiser 2004;

Radcliffe et al. 2004).

2.2 Kleinwuchs

2.2.1 Definition von Kleinwuchs

Laut den AWMF-Leitlinien von 2010 werden alle Kinder als kleinwichsig
bezeichnet, deren Koérpergréf3e oder —lange unterhalb des 3. Perzentils ihres
Alterskollektivs liegt (AWMF online 2010). Das entspricht 3 % aller Kinder.
Kleinwuchs kann von Geburt an vorliegen oder kann durch zu langsames oder
zu frih endendes Wachstum entstehen. Alternativ kann man sagen, dass Klein-
oder GroRwuchs durch KorpergroRen definiert werden, welche um zwei
Standardabweichungen von der Normgrof3e abweichen. Dies entspricht dann
bei Kleinwuchs des 2,3 bzw. bei GroRwuchs 97,7 Perzentils. Diese Definition
impliziert jedoch, dass es in der Bevolkerung immer einen Teil gibt, welcher ,zu
klein“ oder ,zu groR“ ist, unabhangig davon ob die Abweichung pathologisch
oder durch normale Variation von Grof3e bedingt ist (Bramswig 2007). Laut
Bramswig, 2007, ist es wichtig, normale Abweichungen der Kérpergroéf3e von
pathologischen Zustédnden zu unterscheiden.

Um Kleinwuchs definieren zu kénnen, wird schnell deutlich, dass man zuerst
die GrolRe definieren muss, die als ,normal® angesehen wird. Normgrof3e ist

sehr variabel und z.B. abhangig von genetischer und ethnischer Abstammung,



Ernahrung, endokriner Funktion, dem allgemeinen Gesundheitszustand als
auch vom psychosozialen Wohlbefinden (Bramswig 2007).

Zum Vergleich der unterschiedlichen Korpergrof3en je nach Herkunftsland wird
in der Abbildung 2.1 Short and Tall stature, Jurgen H Bramswig, 2007, die

durchschnittliche Korpergréf3e gelistet.

Table 1. Adult height (mean/median) in boys and girls of various countries

Adult height in boys, cm Adult height in girls, cm

mean/median SD +2 5D -25D mean/median SD +28D -23D
The Netherlands 1985 182.0 .70 195.4 175.3 168.3 6.20 180.7 162.1
Germany 1992 179.9 640 1927 173.5 167.0 5.10 177.2 1619
Sweden 1976 179.8 6,69 193.2 173.1 1659 6.56 179.0 159.3
Belgium 1986 176.0 660 189.2 169.4 163.3 5.71 174.7 157.6
usa 1977 176.8 6.60 190.0 170.2 163.7 5.93 175.6 1578
England 1995 176.6 695 190.5 169.7 163.7 602 175.7 157.7
France 1979 174.5 6,00 186.5 168.5 163.2 560 174.4 1576
Spain 1988 175.6 6.04 187.7 169.6 161.3 5.72 1727 1556
Turkey 1978 173.5 6.30 186.1 167.2 160.0 593 171.9 154.1
Mexico 1975 172.8 7.19 187.2 169.5 160.6 7.39 175.4 1532
Korea 1979 170.2 5.22 180.6 165.0 157.6 4.76 167.1 152.8
Japan 1990 1704 5,60 181.6 164.8 157.9 5,00 167.9 1529

Abbildung 2.1 Short and Tall stature, Jurgen H Bramswig, 2007

Aus der Tabelle entnommen entspricht die durchschnittliche KorpergréRe in
Deutschland im Jahre 1992 fur Manner 179,9 cm und fur Frauen 167,0 cm. Der
Normbereich lage dementsprechend bei Mannern zwischen 173,5 cm und
192,7 cm und bei Frauen zwischen 161,9 cm und 177,2 cm. Laut dem
Statistischen Bundesamt von 2009 liegt die durchschnittliche Kérpergréf3e bei
erwachsenen Mannern jedoch bei 178,0 cm und bei Frauen bei 165,0 cm
(Statistisches Bundesamt 2009). Die Abnahme der durchschnittlichen
Korpergrof3e konnte damit zusammenhangen, dass die Alters-Demographie
sich zunehmend andert und es immer mehr altere Menschen gibt (Siehe

Abbildung 2.2 Statistisches Bundesamt 2014 (Statistisches Bundesamt 2014)).



Bevolkerung in Deutschland nach Altersgruppen in den Jahren 2008, 2020 und 2060 (in
Millionen)
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Abbildung 2.2 Statistisches Bundesamt 2014

So wird vermutet, dass im Jahre 2060 mehr als 9 Millionen Einwohner in
Deutschland leben werden, die tdber 80 Jahre alt sind. Das entsprache, bei
einer gesamten Bevolkerungsanzahl von 64,7 Millionen Einwohnern im Jahre
2060, 13,9 % von der gesamten Bevélkerung. Dementsprechend wird sich der

Wert der durchschnittlichen Kérpergrol3e in Zukunft weiter andern.
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2.2.2 Atiologie

Laut AWMF unterscheidet man seit 2010 mehrere Arten des Kleinwuchses wie
z.B.

- Idiopathischer Kleinwuchs

- Konstitutionelle Verzogerung von Wachstum und Pubertat (SGA —

small for gestational age)

- Chromosomale Stérung mit Aneuploidie

- Syndromale Erkrankungen

- Skelettdysplasien

- Malnutrition

- Organische Ursachen einer Wachstumsstérung

- Endokrine Erkrankungen

- Metabolische Stdérungen

- Psychosoziale Ursachen

- latrogene Ursachen
In der vorliegenden Arbeit stehen primar der idiopathische Kleinwuchs
(ISS=idiopathic short stature) und die endokrinen Erkrankungen, speziell der

Wachstumshormonmangel (GHD=Growth Hormone Deficiency), im Fokus.
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3 Kleinwuchs-Erkrankungen
3.1 Wachstumshormonmangel (Growth Hormone Deficiency)

3.1.1 Definition

Unter Wachstumshormonmangel versteht man die verminderte Produktion oder
das komplette Fehlen des korpereigenen Hormons Somatropin ,GH* — Growth

Hormone/Wachstumshormon.

3.1.2 Epidemiologie

Die Haufigkeit von Wachstumshormonmangel variiert von 1:4000 (Vimpani et
al. 1977) ,1:6.000 (Thomas et al. 2004) bis 1:30.000 (Parkin 1974), aktuellere
Studien von Binder et al., 2008, bestatigen den Rahmen der Pravalenz von
1:4000 bis 1:30.000 (Binder et al. 2008). Insgesamt liegen jedoch wenige
Studien zur Pravalenz von GHD vor, wodurch es zu grol3en Unterschieden in
der Haufigkeit kommen kann. Zudem wurden Studien, wie die von Parkin J.,
1974, anhand von Uberweisungen an Endokliniken gemacht, wobei die
Uberweisenden die Haufigkeit von GHD um ungefahr 50 % unterschatzten
(Lindsay et al. 1994). Lindsay et al., 1994, beschreibt zudem eine erhthte
Pravalenz bei den Jungen im Vergleich zu den Madchen. In der Studie von
Lindsay et al. waren 75 % der GHD erkrankten Kinder mannlich. Dieses
Ergebnis trat trotz einer ausgewogenen Gruppe von 51 % Jungen und 49 %
Méadchen auf. Bramswig, 2007, halt die Mehrzahl der Angaben jedoch fur zu
hoch, da die meisten Daten von endokrinologischen Kliniken kommen und

diese sich speziell auf den GHD erkrankten Teil der Bevolkerung konzentrieren.
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3.1.3 Diagnostik

Zur Diagnostik von GHD werden vor allem Screening-Tests zur Bestimmung
von IGF-1 angewandt, jedoch sind die Ergebnisse laut Krebs et al., 2008,
unterschiedlich (Krebs et al. 2008). Krebs et al. testete hierzu 6 verschiedene
IGF-1 Assays. Um diesem Problem entgegenzuwirken wurde eine
internationale Referenz Immunoessay etabliert (IGF-1 (02/254), um dadurch
einheitlichere Ergebnisse zu bekommen (Burns C et al. 2009). Sollten
Laborergebnisse Mangel an GH, IGF-1 oder IGFBP-3 ergeben und mit dem

Leitsymptom Kleinwuchs einhergehen, so bestétigt sich die Diagnose GHD.

3.1.4 Symptome

Wie auch bei der Form des idiopathischen Kleinwuchses ,ISS*“ — idiopathic
short stature, ist das Leitsymptom beim Wachstumshormonmangel der
Minderwuchs unterhalb des 3. Perzentils. Laut Abrams et al., 2008, verursacht
ein  Wachstumshormonmangel unter anderem eine Hyperlipidamie mit
erhohtem Korpergewicht, eine veranderte Korperzusammensetzung und
Fettansammlungen mit erhdhtem Huaftumfang (Abrams et al. 2008). Diese
zahlen unter anderem zu den kardiovaskularen Risikofaktoren. Auch andere
Studien, wie die von Jorgensen et al, 2011, und Van der Sluis, 2002,
beschreiben eine Hyperlipidamie als Folge des Kleinwuchses (Jorgensen et al.
2011; Badia et al. 1998; van der Sluis et al. 2002; Boot 2003). Abrams et al.,
2008, ist zudem Uberzeugt, dass die Wachstumshormonsubstitution eine
Verbesserung der aufgezahlten kardiovaskuldren Risikofaktoren bringt. Auch
Paul V. Carroll et al., 1998, Jan C Ter Maaten, 1999, und Radcliffe et al., 2004,

beschreiben Nebeneffekte; wie verringerte Knochendichte und erhohte
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kardiovaskulare Risikofaktoren bei der Erkrankung GHD (Carroll et al. 1998;
Maaten et al. 1999; Boot 2003; Radcliffe et al. 2004). An GHD erkrankte Kinder
leiden zudem unter einem geringeren psychosozialen Wohlbefinden (Tanaka et
al. 2009). Laut Abe et al., 2009, kommt es bei Kindern, die an GHD leiden, zu
einer depressiven Tendenz im psychosozialen Verhalten (Abe et al. 2009).
Auch berichtet Giusti et al., 1998, von depressiven Tendenzen und sozialer
Isolation (Giusti et al. 1998). Die Korrelation zwischen
Wachstumshormonmangel und Verhaltensstorungen zeigt auch die Studie von

Stabler et al., 1996 (Stabler et al. 1996).

3.1.5 Pathophysiologie

Die mdglichen Ursachen von Wachstumshormonmangel sind laut Tanaka et al.,
2002, vielfaltig; von idiopathischen bis hin zu organisch bedingtem
Wachstumshormonmangel (Tanaka et al. 2002). Wachstumshormonmangel
kann aber auch mit einem erkennbar genetischen Defekt einhergehen, welches
eine neuroendokrine Dysfunktion zur Folge hat. Zu dem organisch bedingten
Wachstumshormonmangel gehdren laut Bramswig et al., 2007, Tumore des
Hypothalamus oder der Hypophyse, auch Craniopharyngeome oder
Germinome genannt.

Mal3gebend fur das Wachstum ist unter anderem das so genannte Somatropin.
Somatropin (GH) hat eine indirekte Wirkung am Somatropin-Rezeptor (GH-
Rezeptor). Nach Anbindung des Somatropin am GH-Rezeptor wirkt dieser als
Transkriptionsfaktor und erhdht die Expression des Insulin &hnlichen

Wachstumsfaktors “IGF-1* (Huppelsberg and Walter 2003).
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Die anabolische Wirkung des Somatropin beruht auf der Expression des im
Korper zirkulierenden IGF-1 (Le Roith et al. 2001). IGF-1 vermittelt somit die
Wirkung des Somatropin und hat damit Einfluss auf das Langenwachstum. Laut
Lanning N.J. und Carter-Su C., 2006, hat die Anbindung von Somatropin an
den GH-Rezeptor, und die damit folgenden Signalkaskaden, eine vielfaltige
Wirkung auf die =zellularen Prozesse der Proliferation, Regulation des
Metabolismus und die Steuerung der Apoptose (Lanning and Carter-Su 2006).
IGF-1 bindet dabei an den weiteren Transkriptionsfaktor IGF1-R. Es aktiviert
das Zellwachstum (Hypertrophie) von Gewebe sowie der Skelettmuskulatur
(Florini and Magri 1989; Rosenthal and Cheng 1995 ; Kahlert S. et al. 2000).
Somatropin ist ein aus 191 Aminosauren bestehendes Polypeptidhormon, das
in den alpha-Zellen des Hypophysenvorderlappens (Adenohypophyse) gebildet
wird (Li, Dixon, and Liu 1969). Reguliert wird die Freigabe von Somatropin
durch den Hypothalamus. Der Hypothalamus ist ein Teil des Zwischenhirns
auch Diencephalon genannt. Der Hypothalamus ist durch das ,Infundibulum®,
auch Hypophysenstiel genannt, mit der Hypophyse verbunden. Durch ein
Pfortadersystem gelangt das Somatoliberin ,GHRH* — Growth Hormone
Releasing Hormone zur Adenohypophyse. Gegenspieler des Somatoliberin ist
das Somatostatin ,GHIH* — Growth Hormone Inhibiting Hormone, welches die
Freigabe von Wachstumshormonen hemmt. Unter dem Einfluss
hypothalamischer = Releasing- oder Inhibiting-Hormone  bildet die
Adenohypophyse das Somatropin und setzt dieses ins Blut frei, um dann
anschlieBend an den Zielorganen zu wirken (Huppelsberg and Walter 2003).

Die meisten der durch Wachstumshormone ausgeibten Effekte werden tber
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“‘insulin-like growth factors® vermittelt, es vermindert die Glucoseutilisation und

die Glucoseaufnahme in die Zelle (Huppelsberg and Walter 2003).

3.1.6 Therapie

Je nach Ursache ist die Therapie fur Kleinwuchs anzugehen. Fur GHD wird die
Behandlung mit Wachstumshormonen als Therapie der ersten Wahl angesehen

(AWMF online 2010).
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3.2 Idiopathischer Kleinwuchs

3.2.1 Definition

Erst seit 2008 wird ISS definiert als KorpergroRe mit mehr als zwei
Standardabweichungen unterhalb der definierten Durchschnittsgrof3e, mit der
Voraussetzung, dass man keine erkennbare Ursache der Erkrankung bei den
Betroffenen findet (Cohen et al. 2008; Collett-Solberg 2011). Ranke, 1996, geht
davon aus, dass Patienten an ISS leiden, wenn keine Hinweise auf eine
Ursache, wie zum Beispiel endokrine Erkrankung, chromosomale Stdrung,
organische Ursachen oder Ernahrungsstérung vorliegen (Ranke 1996).

Eine Unterkategorie des idiopathischen Kleinwuchses ist der familiare
Kleinwuchs. Man unterscheidet hier den familiaren vom nicht-familiaren
Kleinwuchs. In beiden Definitionen gilt das Kind im Vergleich zur
Normbevdlkerung als kleinwilchsig. Beim nicht-familidren Kleinwuchs ist das
Kind jedoch auch im Vergleich innerhalb der Familie kleinwtchsig.

Bei diesen Formen des Kleinwuchses sind ein oder beide Elternteile vom
Kleinwuchs betroffen. Anhand der Studie von Silventoinen, K et al., 2000,
konnte gezeigt werden, dass die Korpergrof3e zu 75-90 % genetisch vererbt
wird (Silventoinen et al. 2000). Auch Eiholzer, U., 2001, spricht fur einen
genetischen Einfluss auf das Wachstum (Eiholzer 2001). Dementsprechend
erreichen die meisten Kinder/Jugendlichen Korpergrof3en, die im Rahmen der

Zielgro3e nach Tanner liegen.



Um den genetischen Einfluss auf die zu erwartende Korpergrof3e besser
abschatzen zu konnen, berechnet man die ZielgroRe nach Tanner
folgendermalien:

Zu erwartende Korpergrol3e bei Jungen:

(Korpergrol3e der Mutter + KorpergroRe des Vaters + 6,5 cm) : 2

Zu erwartende KorpergrolRe bei Méadchen:
(Korpergrol3e der Mutter + KorpergroRe des Vaters - 6,5 cm) : 2

(Tanner 1986)

Ahnlich wie bei der Definition von Kleinwuchs selbst, wird die Erkrankung ISS
erst seit 2008 streng anhand der statistischen Korpergro3e definiert. Unklar
bleibt jedoch die Frage, inwiefern die zu erwartende Korpergrof3e beim
familiaren Kleinwuchs im Hinblick auf die Definition ISS bericksichtigt werden
sollte.

Ebenso wie bei der Definition von Kleinwuchs, wird daher per Definition von ISS
stets ein Teil der Bevdlkerung an ISS leiden. Es sei denn, in Zukunft

entschlisseln sich alle Aspekte, welche die Auxologie beeinflussen.

3.2.2 Epidemiologie

Genaue Angaben bezuglich der Inzidenz und der Pravalenz von ISS sind
schwer zu machen, da ISS nicht anhand von diagnostischen Kriterien erstellt
wird (Bryant et al. 2009). Laut Bryant et. al., 2009, ist die ,Erkrankung® ISS
streng genommen selbst keine Erkrankung, sondern eine Kombination aus
Kriterien oder Ausschlusskriterien (vgl. Definition von idiopathischem

Kleinwuchs).
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Laut Cohen et al., 2008, wird geschatzt, dass von allen Kindern mit Kleinwuchs
ca. 60-80 % an ISS leiden bzw. der Definition von ISS zugeordnet werden
konnten. Es konnte in den meisten Fallen keine Ursache gefunden werden, die
auf familiaren Kleinwuchs oder konstitutionelle Verzogerung von Wachstum und
Pubertat (small for gestinational age) zurtckfuhren. Demnach ist die Ursache
fur den Kleinwuchs in den wenigsten Féallen bekannt und es kann folglich keine
Diagnose gestellt werden. Somit fallen die meisten Falle unter die Definition von
ISS. Ein soziokonomischer Aspekt wird diskutiert, jedoch wird vermutet, dass
dieser keinen Einfluss auf die Epidemiologie von ISS hat. Wit et al., 2008,
vermutet, dass in gut situierten Familien der Aspekt ,KorpergrofRe” von hdherer
Relevanz ist und deshalb erst erfasst wird (Wit et al. 2008). Familien mit
geringem soziobkonomischen Status stellen sich diesbeziglich gar nicht erst

beim Arzt vor.

3.2.3 Diagnostik

Die Definition von ISS gibt in diesem Falle bereits die Diagnostik vor. Die
Diagnose ISS wird anhand eines Ausschlusskriteriums erstellt. Wird die
Diagnose Kleinwuchs gegeben und finden sich keine Hinweise auf
pathologische Ursachen fur diese Erkrankung, so spricht man von ISS (Collett-

Solberg 2011; Cohen et al. 2008).

3.2.4 Symptome

Leitsymptom bei ISS ist die geringere Korpergrof3e unterhalb des 3. Perzentils
oder alternativ unterhalb der 2. Standardabweichung mit Fernbleiben jeglicher

weiterer Diagnosen, die die Auxologie beeinflussen.
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3.2.5 Pathophysiologie

Wie die Definition von ISS schon vorgibt, handelt es sich bei ISS um eine
heterogene Gruppe von Kindern, die eine gleiche Kdrpergrof3e vorweisen wie
unter GHD (Wachstumshormonmangel), Turner Syndrom oder konstitutioneller
Verzdgerung von Wachstum und Pubertét (Reiter 2007).

Trotz der Definition ,idiopathischer Kleinwuchs® und dem Ausschlusskriterium,
dass keine Hinweise auf pathologische Ursachen fir die Erkrankung vorliegen,
haben neuere Studien ergeben, dass durchaus Auffalligkeiten in den Bereichen
der Wachstumshormon-Resistenzen vorliegen und Einfluss auf den Kleinwuchs
haben.

Laut Reiter, 2007, weisen diese Kinder eine normal auslosbare Antwort auf GH
aus, zeigen jedoch oft einen IGF-Mangel mit unterschiedlicher Sensibilitat auf
GH.

Laut Wit et al., 2008, scheint die Resistenz auf Somatropin (GH) eine Rolle zu
spielen. Ein Argument flr die abgeschwachte Antwort auf GH ware, dass 90 %
der ISS deklarierten Patienten eine unterdurchschnittiche GHBP-Konzentration
fur ihr Alter und Geschlecht vorwiesen. Laut Carlsson et al.,, 1994, lagen die
Werte fur GHBP bei ISS Patienten gut 20 % unterhalb der Normbereiche
(Carlsson, Attie, and Compton 1994).

Wit et al., 2008, beschreibt zudem mehrere Arten von Abnormalitaten im GH-
Rezeptor (GHR), welche zu Behinderungen in der Anbindung an GH,
fehlerhafter Rezeptor dimerisation, fehlerhafter Verankerung in der
Zellmembran oder einer fehlerhaften Signaltransduktion fihren. Grund daftr

seien heterozygote Mutationen des GHR, wodurch es zu GH-Resistenzen

20



kommt. Der Growth Hormone Rezeptor st ein sogenanntes
Transmembranprotein und gehdort zu den Zytokin-Rezeptoren (Postel-Vinay and
Finidori 1995). Ein Wachstumshormon (GH) bindet dabei an zwei extrazellulare
Domanen des GH-Rezeptors. Es kommt zu einer Dimerisierung des GH-
Rezeptors und Aktivierung der Januskinase - JAK1 und JAK2 sind
zytoplasmatische Enzyme, welche die Tyrosinkinaseaktivitat intrazellullar
ermoglichen - und somit die Einleitung der JAK-STAT-Singalkaskade. Die
Januskinasen binden zuerst intrazellular an eine Domane des GHR und
katalysieren die Tyrosinphsphorylierung von Tyrosinen des GH-Rezeptors. Die
daraus entstandenen Phosphotyrosine am GH-Rezeptor ermoglichen die
Anbindung an die SH2-Domane sogenannter STAT-Proteine. STAT steht flr
Signaltransduktoren und Aktivatoren der Transkription. Die erhohte
Kinaseaktivitat der JAKs phosphorylieren auch hier an den STATs die
Bindungsstelle fur eine weitere SH2-Domane. Es erfolgt eine Dissoziation der
STATs vom GH-Rezeptor, die anschlieende Dimerisierung zweier STATs und
damit der Ubergang in den aktiven Zustand als Transkriptionsfaktor. Nach
Translokation in den Zellkern findet die Gentranskription statt (Postel-Vinay and
Finidori 1995).

Laut Wit et al., 2008, sollen gut 5 % von allen ISS Patienten Mutationen im GH-

Rezeptor vorweisen.

3.2.6 Therapie

Anders als in Deutschland ist fur die Erkrankung ISS die Behandlung mit
Wachstumshormonen seit 2003 in den Vereinigten Staaten durch die FDA

offiziell genehmigt.
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3.3 Problemstellung

Im Gegensatz zu der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Erwachsenen
sind Fragen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei
Kindern/Jugendlichen mit Kleinwuchs, nach wie vor, nicht ausreichend geklart
(Brtt et al. 2009; Bullinger et al. 2009; Radcliffe et al. 2004; Rajmil et al. 2004).
Bei Erwachsenen zeigte sich, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
von unter GHD leidenden Patienten um 50 % schlechter ist als bei gesunden
Patienten (Kant, Wit, and Breuning 2003). Literaturrecherchen ergaben keine
zufrieden stellenden Ergebnisse und bei der speziellen Fragestellung tber die

Lebensqualitat bei kleinwiichsigen Kindern wurden nur wenige Ergebnisse

gefunden.
Idiopathic | Growth Growth Datum
Short Hormone | Disorder$
Stature Deficiency
(ISS) (GHD)
Quality | all 22/38 386/500 715/1067 | 23.08.2010/
of Life 14.11.2014
(child$ OR |17/33 133/180 358/495 | 23.08.2010/
adolescents) 14.11.2014
international | 0/0 7/9 0/0 23.08.2010/
comparison 14.11.2014
(child$ OR | 0/0 0/1 0/0 23.08.2010/
adolescents) 14.11.2014
AND
international
comparison
comparison | 1/1 25/30 33/42 23.08.2010/
14.11.2014
(child$ OR | 0/0 10/11 18/20 23.08.2010/
adolescents) 14.11.2014
AND
comparison
international | 0/0 0/0 0/0 23.08.2010/
concordance 14.11.2014
(childs OR | 0/0 0/0 0/0 23.08.2010/
adolescents) 14.11.2014
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AND

international

concordance

international | 0/0 0/0 0/0 23.08.2010/

discordance 14.11.2014

(child$ OR | 0/0 0/0 0/0 23.08.2010/

adolescents) 14.11.2014

AND

international

discordance

(childs OR | 0/4 2/5 5/8 23.08.2010/

adolescents) 14.11.2014

AND Focus

Group$

Focus 0/4 3/7 6/12 06.09.2010/

Group$ 14.11.2014
Focus | all 0/5 7115 152/253 | 23.08.2010/
Group$ 14.11.2014

(child$ or | 0/5 2/6 38/104 13.09.2010/

adolescents) 14.11.2014

(child$ or | 0/0 0/0 0/6 13.09.2010/

adolescents) 14.11.2014

AND

comparison

Tabelle 1 Pubmed Literaturrecherche 2010 und 2014

Der Tabelle 1 aus der Pubmed Literaturrecherche kann man entnehmen, dass
insbesondere  Studien und  Erfahrungen  bezuglich  kleinwichsiger
Kinder/Jugendlicher und deren gesundheitsbezogener Lebensqualitdt im
internationalen Vergleich ganzlich fehlen.

Fur das QOoOLISSY-Projekt wurden Daten der Fokusgruppen von Kinder-
/Jugend- und Elterngruppen aus den funf Landern erhoben. Ziel dieser Arbeit ist
es; zum einen die Daten aus Grol3britannien qualitativ auszuwerten und zum
anderen insbesondere den internationalen Vergleich zwischen Frankreich,
Grolbritannien, Schweden und Spanien zu untersuchen. Deutschland wurde in
dieser Arbeit nicht bertcksichtigt. Die Beurteilung der Lebensqualitat soll in

Abhangigkeit von Alter, Geschlecht, Diagnose und Behandlungsstatus evaluiert
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werden. Des Weiteren sind mdgliche Unterschiede in den Coping-
Mechanismen und die Einschatzung der eigenen Belastung der
Kinder/Jugendlichen besondere Aspekte, die untersucht werden sollen. Es soll
untersucht werden, ob kleinwtichsige Kinder und Jugendliche mit den gleichen
Problemen konfrontiert werden wie ihresgleichen mit anderer ethnischer
Herkunft. Zu diesem Zweck werden die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
und die unterschiedlichen Coping-Mechanismen der Kinder und Jugendlichen
miteinander verglichen. Aus den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit sollen
Erkenntnisse hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von
kleinwtchsigen Kindern und Jugendlichen gewonnen werden, um zukinftige
Therapiemoglichkeiten  zu  entwickeln oder zu  verbessern und

sozialdkonomische Faktoren zur Diskussion zu stellen.

3.3.1 Hypothese und Fragestellung

Da die Definition von Kleinwuchs aber unter anderem abhangig von der
ethnischen

Herkunft ist, ist der internationale Vergleich sehr wichtig. Verdeutlicht wird das
bei Betrachtung der NormgroRRe, so wird z.B. die NormgréRe in Japan anders
definiert als in Frankreich (Siehe Abbildung 2.1 Short and Tall stature, Jurgen H

Bramswig, 2007)
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3.3.1.1 Haupthypothese

Es sollen folgende Hypothesen untersucht werden:

1. Hypothese: ,Die Anzahl der Codierungen der Elterngruppen in die
Kategorien ,Emotion/Emotionen®, ,Physical/Physis®,
,o0cial/Sozialwesen®, ,Treatment/Behandlung” oder ,Future/Zukunft®,
unterscheidet sich von der Anzahl der Codierungen der

Kinder/Jugendlichen.”

Nullhypothese: ,Die Anzahl der Codierungen der Elterngruppen in die
Kategorien ,Emotion/Emotionen®, ,Physical/Physis*,
,oo0cial/Sozialwesen®, ,Treatment/Behandlung® oder ,Future/Zukunft,
unterscheidet sich nicht von der Anzahl der Codierungen der

Kinder/Jugendlichen.”

2. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche,
welche mit Wachstumshormonen behandelt werden, haben eine hdohere
Lebensqualitat im Vergleich zu unbehandelten Kindern und

Jugendlichen.”

Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche,
welche mit Wachstumshormonen behandelt werden, haben keine héhere
Lebensqualitat im Vergleich zu unbehandelten Kindern und

Jugendlichen.”

3. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche haben
- je nach Herkunftsland - andere Coping-Mechanismen und schéatzen

zudem die eigenen Coping-Mechanismen anders ein als die Eltern.”
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Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche
haben - unabhdngig vom Herkunftsland - die gleichen Coping-
Mechanismen und schatzen zudem die eigenen Coping-Mechanismen

gleich ein wie die Eltern.”

. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche haben
- je nach Herkunftsland - andere Schwerpunkte beziglich der Kategorien

Emotionen, Physis, Sozialwesen, Behandlung oder Zukunft.”

Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche
haben - unabhdngig vom Herkunftsland - andere Schwerpunkte
bezilglich der Kategorien Emotionen, Physis, Sozialwesen, Behandlung

oder Zukunft.”
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3.3.1.2 Nebenhypothesen

Es sollen folgende Nebenhypothesen zusatzlich untersucht werden:

1. Hypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und

Jugendlichen unterscheidet sich je nach Diagnose (GHD/ISS).*

Nullhypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und

Jugendlichen ist unabhangig von der Diagnose (GHD / ISS).”

2. Hypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und

Jugendlichen unterscheidet sich je nach Geschlecht (male/female).”

Nullhypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern

und Jugendlichen ist unabhangig vom Geschlecht (male/female).*

3. Hypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und
Jugendlichen unterscheidet sich je nach Alter (4-7 Jahre / 8-12 Jahre /

13-18 Jahre).”

Nullhypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern
und Jugendlichen ist unabhangig vom Alter (4-7 Jahre / 8-12 Jahre / 13-

18 Jahre).”
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4 Methodik

Im Folgenden werden das Studiendesign, die Methodik und die verwendeten

Programme und die Auswertungsstrategien erlautert.

4.1 Studiendesign QoLISSY-Projekt

Die Daten der Fokusgruppen von Kinder-/Jugend- und Elterngruppen aus den
vier Landern Frankreich, Grol3britannien, Schweden und Spanien wurden
bereits erhoben. Wahrend der Interviews der Fokusgruppen wurden
Audiodateien aufgenommen und diese anschlieRend transkribiert. In diesem
Projekt geht es ausschlie3lich um die Untersuchung der bereits transkribierten
Daten anhand der computergestitzten qualitativen Inhaltsanalyse mit der
Software Max QDA (MaxQDA 11, VERBI GmbH). Die transkribierten Daten

wurden codiert und deskriptiv ausgewertet.

Wie anfangs in der Einleitung schon erwahnt, liegt der Schwerpunkt dieser
Arbeit darin, die Beurteilung der Lebensqualitat - in Abhangigkeit von Alter,
Geschlecht, Diagnose und Behandlungsstatus -, sowie mégliche Unterschiede
in den Coping-Mechanismen und die Einschatzungen der eigenen Belastung zu
evaluieren. Die Ergebnisse sollen mit den bisherigen Daten aus
vorhergegangenen Arbeiten verglichen und ein internationaler Vergleich soll

gezogen werden.



4.2 Untersuchungs-und Auswertungsstrategien

In diesem Abschnitt wird die Durchfihrung der Datencodierung erlautert.

4.2.1 Durchfuhrung der Stichprobengenerierung fur die Datencodierung

Es wurden die bereits erhobenen Daten des QoLISSY-Projektes der einzelnen
Lander miteinander verglichen. Dazu wurden die Interviews aus Grof3britannien
mit dem Programm MaxQDA codiert und qualitativ inhaltlich ausgewertet. Die
Aussagen mit Bezug zum Kleinwuchs wurden durch die klinischen Zentren der
jeweiligen Lander selektiert und transkribiert, anschlie3end wurden diese Daten
im Rahmen der vorliegenden Arbeit qualitativ inhaltlich ausgewertet. Die
ausgewahlten Aussagen der einzelnen Lander dienen gleichzeitig als Kontrolle,
da jedes Land zurzeit von einem Doktoranden untersucht wird. Die einzelnen
Aussagen wurden eigenstandig codiert; die im Anschluss gewonnenen
Ergebnisse werden benutzt, um die Daten der anderen Doktoranden als
Intercoder zu verifizieren.

Zusatzlich werden die Daten im internationalen Vergleich gegentbergestellt, um
mogliche Korrelationen oder Unterschiede der einzelnen Lander darzustellen.
Aufgrund der geringen verfigbaren Datenmenge aus Grof3britannien wurden
die Interviews aus GrofRbritannien als Interviews belassen und codiert und
anschlieBend ausgewertet. Anders als bei den Aussagen der anderen Lander,
wo diese von den einzelnen endokrinologischen Kliniken selbst mit Bezug auf

Kleinwuchs ausgefiltert wurden.

4.2.2 Thematisches Codieren

Eine haufig angewandte Methode der qualitativen Inhaltsanalyse ist das

thematische Codieren. Hierbei wird durch systematisches Vorgehen Material
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codiert und kategorisiert, um das zu untersuchende Material zu reduzieren.
Relevante Informationen werden hierbei anhand der dabei entwickelten Coding-
/Kategorienliste herausgefiltert, benannt und gruppiert. Die Coding-
/Kategorienliste wurde aus den bisherigen Erfahrungen mit dem QOLISSY-
Projekt deduktiv erstellt und auf die zu untersuchenden Texte angewandt,
andererseits wurden auch induktiv zusatzliche Codings anhand des Textes
entwickelt und angewandt. Beispiele fur solche sozialwissenschaftlichen
Verfahren zur Codierung sind z.B. thematische Codierung nach Hopf & Schmidt
(Hopf and Schmidt 1993; Kuckartz 2007) oder die qualitative Inhaltsanalyse

nach Mayring (Mayring 2007).
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4.2.3 Computergestitzte qualitative Inhaltsanalyse mit MaxQDA

Fur die vorliegende Auswertung wurde das Programm MaxQDA (MaxQDA 11 ,
VERBI GmbH) verwendet. MaxQDA ist ein Programm, welches dem Ziel der
qualitativen Inhaltsanalyse folgt. Insbesondere in Fallen, in denen die
Datenmenge fur die einzelnen Lander sehr unterschiedlich ist, erwies es sich
als Vorteil, die qualitative Inhaltsanalyse durchzufiihren, um dennoch einen
internationalen Vergleich ziehen zu kénnen.

MaxQDA erlaubt es, Aussagen je nach Ursprung in einzelne Gruppen zu
unterteilen. In der Arbeit wurden die Texte in die einzelnen Lander:
GrofR3britannien, Frankreich, Spanien und Schweden unterteilt. Zudem erfolgte
auch die Differenzierung in Kinder-/Jugend- und Elterngruppen (Siehe

Abbildung 4.1 Landergruppen).

Liste der Dokumente 3% ([H =l [ & &2 & = X
£ ‘o
=] el France 1093
5] Parents/adults 506
[5] children/adolescents 592
—|- il Great Britain 533
5] Parents/adults 328
[=# children/adolescents 255
=] il Spain 575
5] Parents/adults 350
[5] children/adolescents 226
=|- el Sweden 421
5] Parents/adults 232
[5] children/adolescents 139
] 5ets 0

Abbildung 4.1 Landergruppen

Die Kategorien Alter, Geschlecht, Behandlungsstatus oder Erkrankung wurden

als Codings definiert, um die Aussagen leichter zuordnen zu kénnen.
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Die von den einzelnen klinischen Zentren ausgewahlten Aussagen beziiglich
Kleinwuchses wurden anhand einer induktiv und deduktiv ersteliten Coding-
Liste codiert.

Sofern die Zuordnung mdoglich war, wurden primar die Aussagen in die
Kategorien: Altersgruppe, Geschlecht, Behandlungsstatus und Erkrankung (ISS

oder GHD) (siehe Abbildung 4.2 Hauptkategorien) eingeordnet.
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£5 Liste der Codes a2 BRSFE & @ x
==} O H

—-(=] MainInfo 0
—l-2(=] treated i
=] treatment unknown 14
=g yES 184
=g Nno a3
—l-0(=] Agegroup 1]
= (1) 47 42
= (2) 8-12 53
= (3) 13-18 117
—-(=] Gender 0
(=] gender unknown 1
(=g female 75
(=g male 173
(=4 GHD 0
=3 155 217
=] School 122
(=] unterschiede zum Intercoding 3
=] uncoded 35
=] effecting Children/adolescents 1]
+]- (=g QoL Emotional 270
+]-0( =g QoL Sodal 289
+-2=] QoL Physical 222
+-(=g Coping 224
+-0(=2 Treatment 216
+-0(=] Future g
(=] effecting ParentsfAdults 0
+- (=g Burden QoL - Emotion 38
+- (=g Burden QoL - Sodal 51
+- (=] Burden QoL - Physical 35
+- (=g Coping (Parents) 75
+-0(=8 Treatment (Parents) 43
+-2 (=] Future (Parents) 10
(7] 5ets 0

Abbildung 4.2 Hauptkategorien

Anschliel3end folgte die Codierung der Aussagen in eine der 6 Hauptkategorien:
~,Emotion/Emotionen®, »o0cial/Sozialwesen®, ,Physical/Physis®,
»1reatment/Behandlung“, Coping oder ,Future/Zukunft®. Unterschieden wurden
die Hauptkategorien in jeweils zwei Arten; zum einen aus der Perspektive der
eigenen Belastung der Kinder/Jugendlichen, zum anderen aus der Perspektive

der Eltern. Dementsprechend gab es zwOlf Hauptkategorien; sechs
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Hauptkategorien fur die Perspektive der Kinder/Jugendlichen und sechs
Hauptkategorien fur die Perspektive der Eltern. Die Unterteilung der jeweiligen

Hauptkategorien war fur die Eltern und die Kinder/Jugendlichen gleich.

Als Beispiel:
1. QoL Emotion — Quality of Life Emotion — sprich die emotionale
Belastung der Kinder

2. Burden QoL — Emotion — sprich die emotionale Belastung der Eltern

Auch die Kriterien fur die Einteilung waren fir beide Hauptkategorien im Prinzip
gleich, unterschieden sich jedoch in der Perspektive bzw. auf wen sich die

Aussagen bezogen (siehe Abbildung 4.2 Hauptkategorien).

Die Codierung erfolgte indem das am besten passende Subcoding fir die
entsprechenden Aussagen ausgesucht wurde. Jeder Satz oder jede
zusammenhdngende Aussage wurde als eine Aussage definiert und wurde
maximal einem Coding zugeordnet, um doppeltes Codieren zu vermeiden.
Sollten mehrere Séatze dasselbe implizieren wurde dies ebenfalls als eine

Aussage behandelt (siehe Abbildung 4.3 Subcodings).

34



I Liste der Codes

mOSNAIOLP 83X

(]

08

[=1-(=a QoL Emotional

----- (*=a Happy/Emotional improvement

----- (=g dissatisfied with height

----- (=g sensitive

----- (*=m burdensome

----- =g helpless

----- (‘=anot aware of the problem

----- (= Protectionist

----- (*=m Height is important/gives advantages
----- (=a Differentiation between boys and girls
----- (=a Embarrassment

----- (= Isnlationffeeling different

----- (*=a Megative Effect (@annoyed)

----- (=g Satisfaction with height

----- (~=m optimistic

----- (=g Self confidence

----- (*=a wishes to be treated normally

----- (=g Wishes to be taller

----- (=g Worry about height

[=]- =g QoL Sodal

----- (=g more reliable fsodal improvement
----- (=g social reactions

----- (*=m bossed around/not taken seriously
----- (=g negative sodal effect (difficulty with sodalizing)
----- (“=a no Affection

----- (“=a Bullying

----- (= Juvenalisation

----- (‘=g Sodial comparison

----- (=g Sodal Exdusion

----- (‘=g Sodal support/acceptance

----- =g Stigma

----- (=g Teasing

[=]-=] QoL Physical

----- (=] no limitationphysical improvement
----- (=] belated puberty fimmature

----- (=] Clothing

----- (=] physical comparison

0 &
27
16
? s
4
10
5]
3
2
11
11
37
18
7
8
16
17
40
10

EEutodadhialdy

-

Abbildung 4.3 Subcodings

Dadurch wurde jeder zusammenhédngenden Aussage maximal einer der 6 bzw.

12 Hauptkategorien zugeteilt.
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Die einzigen Subcodings die diesem Prinzip nicht folgen sind die Codings:

1. Emotion — happy/emotional improvement

2. Social — more reliable/social improvement

3. Physical — no limitations/physical improvement
Diese Subcodes wurden zusatzlich zum Coding ,Benefits of Treatment® der
Hauptkategorie ,, Treatment/Behandlung“ zugeordnet.
Um den Nutzen der Wachstumshormonsubstitution zu erértern, wurde
besonderes Augenmerk auf die Wirkung der Wachstumshormone beziglich
einer Verbesserung in einer der Kategorien ,Emotion/Emotionen®,

,o0cial/Sozialwesen® oder ,Physical/Physis” gelegt.
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4.3 Auswertungsstrategien

Im folgenden Abschnitt wird auf die Auswertungsstrategien eingegangen.

Die Haufigkeit der einzelnen Subcodings einer Kategorie steht im Mittelpunkt
der Auswertung des Materials. Bei der weiteren Auswertung wird die
prozentuale Verteilung der Aussagen in einzelnen Hauptkategorien von jedem
einzelnen Land betrachtet und prozentual dargestellt. Dies ist notwendig, da die
einzelnen Lander von der Anzahl an Probanden unterschiedlich stark vertreten
und ein quantitativer Vergleich nicht moglich ist. Durch Betrachtung der
prozentualen Verteilung der Codierungen in die jeweiligen Subkategorien und
Hauptkategorien kann jedoch, unabhéngig von der Anzahl der Aussagen, ein
internationaler Vergleich der einzelnen Lander gezogen werden. Unterschieden
wurden die Bereiche ,Emotion/Emotionen®, ,Social/Sozialwesen®,
.Physical/Physis®, ,Treatment/Behandlung, ,Coping“-Mechanismus und
.Future/Zukunft“. Jeder dieser Bereiche hat mehrere Subcodings. So kann man
jede Aussage einem passenden Subcoding zuteilen, welcher anschlielRend
automatisch einer Hauptkategorie zugeordnet wird. Die Aussagen oder auch
Interviewabschnitte wurden zudem in Eltern- und Kinder/Jugendperspektive
unterteilt. Zusatzlich wurden die Textabschnitte so codiert, dass Altersgruppe,
Behandlungsstatus, Diagnose und Geschlecht nachvollziehbar waren. Zunachst
war geplant die Abhangigkeiten von Alter, Behandlungsstatus, Diagnose und
Geschlecht zuséatzlich bei der Auswertung darzustellen. Dies erwies sich als viel
komplizierter als geplant und wurde auch aufgrund quantitativer Mangel
verworfen (Siehe Tabelle 2 Ubersicht Fokusgruppen).

In der Ubersicht Uber die Fokusgruppen sieht man die nicht-homogene



Verteilung des Behandlungsstatus z.B. in den Landern GrofRRbritannien,
Schweden oder Spanien. Einzig allein bei den Fokusgruppendaten aus
Frankreich scheint die Verteilung homogen zu sein und kdme nur hier fur eine
differenzierte Auswertung in Frage. Mit Hilfe des Programms MaxQDA konnten
aus den Haufigkeiten der einzelnen Subcodings oder Hauptkategorien
Saulendiagramme erstellt werden, die eine erleichterte Auswertung
ermoglichten. Die Saulendiagramme der einzelnen Lander konnten
dementsprechend  miteinander  verglichen werden, da in jedem
Saulendiagramm nur das prozentuale Verhaltnis der Verteilung innerhalb der
einzelnen Lé&ander, unabhéangig von der Anzahl der Probanden, dargestellt
wurde. Microsoft Excel dient der tabellarischen Darstellung der ausgewerteten

Daten.
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5 Ergebnisse

Im Folgenden werden die Ergebnisse aus der Datenauswertung prasentiert.

5.1 Stichprobenbeschreibung
Bisher nahmen in Grol3britannien funf Kinder/Jugendliche und sechs Eltern an
der Studie teil, unterteilt wurden diese in funf Fokusgruppen. In Schweden
waren es Fokusgruppendaten von 16 Kindern/Jugendlichen und 20 von den
Eltern unterteilt in 23 Fokusgruppen, Spanien mit 20 Kindern/Jugendlichen und
29 Eltern unterteilt in zehn Fokusgruppen und Frankreich mit 21
Kindern/Jugendlichen und 27 Eltern unterteilt in 14 Fokusgruppen, welche in die
qualitative Inhaltsanalyse einbezogen wurden (Siehe Tabelle 2 Ubersicht
Fokusgruppen). Diese  wurden landerspezifisch  ausgewertet und
zusammengefasst und anschlieBRend im internationalen  Vergleich

gegenubergestellt.



Idiopathischer | GHD bedingter
Kleinwuchs Kleinwuchs
Probanden: 21 | Kinder/Jugendliche | Gesamtanzahl 20 1
Behandelt 10 1
nicht-
behandelt = 0
Probanden: 27 |Eltern Gesamtanzahl 25 2
Behandelt 13 2
nicht-
behandelt 12 0
GroRbritannien
11
Probanden: 5 Kinder/Jugendliche | Gesamtanzahl 4 1
Behandelt 2 1
nicht-
behandelt 2 0
Probanden: 6 Eltern Gesamtanzahl 2 4
Behandelt 2 4
nicht-
behandelt 0 0
Probanden: 16 |Kinder/Jugendliche | Gesamtanzahl 7 9
Behandelt 5 9
nicht-
behandelt 2 0
Probanden: 20 |Eltern Gesamtanzahl 7 13
Behandelt 5 11
nicht-
behandelt 2 2
Probanden: 20 |Kinder/Jugendliche | Gesamtanzahl 14 6
Behandelt 8 6
nicht-
behandelt 6 0
Probanden: 29 |Eltern Gesamtanzahl 12 17
Behandelt 2 15
nicht-
behandelt 10 2

Tabelle 2 Ubersicht Fokusgruppen
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Die Fokusgruppen der einzelnen Lander im Detail

In den nachfolgenden Tabellen kann man die Verteilung der Fokusgruppen in

Abhéangigkeit von der Diagnose GHD/ISS, Behandlungsstatus, Geschlecht und

Alter beurteilen. Zudem wird unterschieden zwischen den Eltern- und den

Kinder-/Jugendgruppen. Anhand der Tabellen wird deutlich ob die Verteilung

der Probanden gleichm&lRig ist oder nicht.

Frankreich
Fokusgruppen
8-12 13-18 Total 4-7 8-12 13-18 [Total
Children |Children/  |Children/ Parents |Parents |Parents |Parents
Adolescents|Adolescents

GHD 1 0 1 1 1 0 2
ISS 10 10 20 5 10 10 25
Treated 4 7 11 4 4 7 15
Not treated|7 3 10 2 7 3 12
Male 7 7 14 2 7 7 16
Female 4 3 7 4 4 3 11
Total
participant |11 10 21 6 11 10 27
S

Tabelle 3 Fokusgruppen — Frankreich
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GroRbritannien

Fokusgruppen
8-12 13-18 Total 4-7 38-12 13-18 [Total
Children |Children/ |Children/ Parents |Parents [Parents |Parents
Adolescents|Adolescents
GHD 1 0 1 1 1 0 2
ISS 2 2 4 0 2 2 4
Treated |[3 0 3 1 3 0 4
Not treated|0 2 2 0 0 2 2
Male 2 2 4 1 2 2 5
Female 1 0 1 0 1 0 1
Total
participant |3 2 5 1 3 2 6
S
Tabelle 4 Fokusgruppen - Grof3britannien
Schweden
Fokusgruppen
8-12 13-18 Total A4-7 8-12 13-18 [Total
Children [Children/  |Children/ Parents |Parents |[Parents |Parents
l/Adolescents|Adolescents
GHD 4 5 9 4 4 5 13
ISS 2 5 7 2 5 7
Treated |4 10 14 2 4 10 16
Not 2 2 2 2 4
treated
Male 5 4 9 2 5 4 11
Female 1 6 7 2 1 (6] 9
Total
participant |6 10 16 4 6 10 20
S

Tabelle 5 Fokusgruppen — Schweden
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Spanien

Fokusgruppen
8-12 13-18 Total 4-7 8-12 13-18 [Total
Children |Children/ |Children/ Parents |Parents [Parents |Parents
Adolescents|Adolescents

GHD 6 6 12 5 6 6 17
ISS 5 3 te] 4 5 3 12
Treated 6 8 14 3 (§] te] 17
Not treated|5 1 6 5] 5 1 12
Male 5 3 te] 3 5 3 11
Female 6 6 12 6 (6] (8] 18
Total
participant |11 9 20 (€] 11 9 29

S

Tabelle 6 Fokusgruppen - Spanien
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5.2 Kategoriensystem

Die Einteilung in die Bereiche ,Emotion/Emotionen®, ,Social/Sozialwesen® und
,Physical/Physis“ leitet sich aus der Theorie zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat von Bullinger & Kirchenberger von 1998 ab (Bullinger and
Kirchberger 1998). Diese Theorie wurde, &hnlich wie bei anderen Arbeiten im
Rahmen des QOoLISSY-Projektes, um die Hauptkategorien ,Coping“ und

,Future/Zukunft“ erweitert.

,Coping“ beschreibt die Art und Weise, wie die Probanden mit der Erkrankung
umgehen. ,Coping“ erwies sich als wichtige Kategorie, die es ermdglichte,

Ruckschlisse zur Bestimmung der Lebensqualitat der Probanden zu ziehen.

Die Hauptkategorie ,Future/Zukunft® beschreibt Wdulnsche, Ziele oder
Geschehnisse, die die Probanden zukinftig erwarteten. Dies limitierte sich auf
einige wenige Bereiche wie ,future partner® oder . future work®, woraus

Ruckschlisse Uber die Prioritaten der Probanden gezogen werden konnten.

Als sechste Hauptkategorie wurde , Treatment/Behandlung“ als weiterer Aspekt
hinzugefugt. Dies erwies sich als sehr sinnvoll beim Codieren, da so weitere
Einblicke und Riuckschlisse zur Problematik und zu den Vorteilen der

Behandlung selbst, gemacht werden konnten.



Die Unterteilungen in die Hauptkategorien fir die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat in dieser Arbeit sind dementsprechend folgende:

Emotionen/emotion

- Sozialwesen/social

- Physis/physical

- Coping-Mechanismen/coping
- Zukunft/future

- Behandlung/treatment
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Die Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen® beschreibt die emotionalen

Belastungen und das Gefuhlsleben einhergehend mit der Erkrankung.

happy/emotional improvement
burdensome

differentiation between boys and
girls

dissatisfied with height
embarrassment

height 5 important/gives
advantages

helpless

isolation/feeling different
negative effect (annoyed)

not aware of the problem
optimistic

protectionist

satisfaction with height

self confidence

sensitive

wishes to be taller

wishes to be treated normally
worry about height

angry

confident

demoralized

emotional suffering

helpless

relieved

satisfaction with height
worried/concerned

Tabelle 7 Hauptkategorie — Emotion

Quality of Life -Kinder/Jugendliche

Eltern

Aus der Perspektive der Kinder/Jugendlichen wurden folgende Subcodings
induktiv und deduktiv erstellt:

»happy/emotional improvement®, ,burdensome®, ,differentiation between boys
and girls, ,dissatisfied with height®, ,embarassment®, ,height is important/gives
advantages®, ,helpless®, ,isolation/feeling different, ,negative effect (annoyed)®,

,not aware of the problem®, ,optimistic, ,protectionist®, ,satisfaction with height",
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,self confidence®, ,sensitive, ,wishes to be taller’, ,wishes to be treated
normally“ und ,worry about height®.

Aus der Perspektive der Eltern wurden die emotionalen Belastungen und das
Gefuhlsempfinden, einhergehend mit der Erkrankung der Kinder/Jugendlichen
beschrieben. Es wurden folgende Subcodings thematisiert: ,angry“, ,confident",
.,demoralised®, ,emotional suffering®, ,helpless®, ,relieved®, ,satisfaction with

height“ und ,worried/concerned®.
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In der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen“ wird das soziale Umfeld der
Probanden anhand der induktiv und deduktiv erstellten Subcodings codiert und

thematisiert.

more reliable / social improvement
bossed around / not taken seriously
bullying

juvenalisation

negative social effect (difficulty with
socializing)

no affection

social comparison

social exclusion

social reactions

social support / acceptance

stigma

teasing

juvenalisation

lack of knowledge in society

social norms

social reactions

Quality of Life -Kinder/Jugendliche

Eltern

Tabelle 8 Hauptkategorie — Social

Insbesondere mit Fokus auf Reaktionen, Einstellungen und Umgang mit dem
sozialen Umfeld.

Thematisiert wurden folgende Subcodings: ,more reliable/social improvement®,
,bossed around/not taken seriously®, ,bullying®, ,juvenalisation®, ,negative social
effect (difficulty with socializing)“, ,no afffection®, ,social comparison®, ,social
exclusion®, ,social reactions®, ,social support/acceptance®, ,stigma“ und

.easing”.
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Ebenfalls wird aus der Sicht der Eltern die Belastung einhergehend mit den
sozialen Reaktionen, Einstellungen und deren Umgang mit dem sozialen
Umfeld codiert und ausgewertet.

Induktiv. und deduktiv wurden folgende Subcodings thematisiert:
Juvenalisation, ,lack of knowledge in society“, ,social norms“ und ,social

reactions”.
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Unter die Hauptkategorie ,Physical/Physis“ fallen alle Subcodings, die die
Belastungen und das Verhalten der Probanden aufgrund der physischen

Auswirkungen der Erkrankung ISS oder GHD beschreiben.

no limitations / physical improvement
belated puberty / immature
clothing

energy

height main priority

height not main priority

limitation in daily activites

physical comparison

physical limitation

recreational activities

attributed because of short stature
limitation in daily activites

physical comparison

Quality of Life -
Kinder/Jugendliche

Physical

Eltern

Tabelle 9 Hauptkategorie — Physical

Dazu wurden induktiv und deduktiv folgende Subcodings thematisiert:

,no limitations/physical improvement®, ,“belated puberty/immature®, ,clothing®,
.energy“, ,height main priority“, ,height not main priority“, ,limitation in daily
acitivites®, ,physical comparison®, ,physical limitation® und ,recreational

acitivites”.

Bei den Elterngruppen wurden die physischen Belastungen der
Kinder/Jugendlichen und deren Probleme aus der Perspektive der Eltern
erlautert.

Hierzu wurden folgende Subcodings induktiv und deduktiv erstellt:
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,attributed because of short stature®, ,limitaton in daily acitvities“ und ,physical

comparison®.
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Bei der in dieser Arbeit hinzugeflgten Kategorie ,,Coping“ werden Subcodings

behandelt, die den direkten Umgang mit der Erkrankung selbst beschreiben.

Coping

Quiality of Life -Kinder/Jugendliche

acceptance

adaptation

aggression / acting out

clothes / styling

compensate with taller friends

denial

do daily stuff to forget

draw back

ignoring / blocking out / doesn't care

interacting with girls instead of boys

joking about height

motivation through improvement

open minded about being short, socializing

people got used to it and stopped

positive comparison to people having it worst

positive effects of being short

seeking social support

spending time with yourself / meditation /
isolation

straight forward / up front

Eltern

acceptance

being a rolemodel

compare to even worse cases

denial / height is not a problem

difficulty to cope with

giving support with medication / injection

joking about height

keeping child expectations realistic

keeping the child 1 year back at school

learn about ISS / GHD

social support / to talk about

support : treatment administration

to mother / care too much

Tabelle 10 Hauptkategorie — Coping

Fur die Kinder/Jugendlichen wurden folgende Subcodings induktiv und deduktiv

erstellt: ,acceptance®, ,adaptation”, ,aggression/acting out®, ,clothes/styling®,
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,compensate with taller friends, ,denial”, ,do daily stuff to forget®, ,draw back",
signoring/blocking out/doesn’t care®, ,interacting with girls instead with boys®,
.joking about height‘, ,motivation through improvement®, ,open minded about
being short/socializing®, ,people got used to it and stopped®, ,positive
comparison to people having it worse*, ,positive effects of being short", ,seeking
social support®, ,spending time with yourself/meditation/isolation” und ,straight

forward/up front.

,Ccoping“ als Hauptkategorie bei den Eltern beschreibt den eigenen Umgang der
Eltern mit der Erkrankung ihrer Kinder.

Thematisiert wurden folgende induktiv und deduktiv erstellten Subcodings:
.,acceptance®, ,being a rolemodel‘, ,compare to even worse cases",
,denial/height is not a problem®, ,difficulty to cope with®, ,giving support with
medication/injection®, ,joking about height, ,keeping child’s expectations
realistic“, ,keeping the child 1 year back at school, ,learn about ISS/GHD",
,social support/to talk about”, “support: treatment administration” und “to

mother/care too much”
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Die Hauptkategorie ,Future/Zukunft® beschreibt Sorgen oder Gedanken, die die
Probanden oder deren Eltern beziglich der Erkrankung in der Zukunft erwarten

in Bezug auf Partnerschaft oder zukinftiger Arbeit.

o future partner
5 S height won't be a problem
=53 worry about / limitation in future work
55
23
i
>
&2
X
future partner
worried about the future
c
Q
w

Tabelle 11 Hauptkategorie — Future

Fur die Kinder/Jugendlichen wurden folgende Subcodings thematisiert: ,future
partner®, ,height won'’t be a problem“ und ,worry about/limitation in future work*

Bei den Eltern sind es ahnliche Subcodings wie: ,future partner® und ,worried

about the future®.
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5.3 Darstellung der Ergebnisse der einzelnen Landern

In der Auswertung der insgesamt 52 Fokusgruppen mit insgesamt 144
Fokusgruppenprobanden wurden 1483 Textstellen codiert und als relevant in
Bezug auf die Erkrankung GHD oder ISS bewertet. Von diesen 1483 Codings
sind 1230 Codings mit Bezug auf die Kinder/Jugendlichen, unabhéngig davon,
ob dies aus Sicht der Elternperspektive oder der Kinder-/Jugendlichen-
Perspektive ist. Von den 1230 Codings sind 597 Codings basierend auf der
Fremdeinschatzung durch die Eltern und 633 Codings beruhend auf der
Selbsteinschatzung durch die Kinder/Jugendlichen.

Die anderen 253 Codierungen von den insgesamt 1483 beschreiben die
elterliche Belastung. Diese wurde in die gleichen Hauptkategorien unterteilt, wie
sie fur die Kinder/Jugendlichen genutzt wurden, haben jedoch induktiv und
deduktiv eine geringere Anzahl an Subcodings (Siehe Abbildung 4.2

Hauptkategorien).



5.3.1 Ubersicht tber die Hauptkategorien der einzelnen Lander aus der
Perspektive der Eltern und der Perspektive der Kinder/Jugendlichen
ohne Bericksichtigung des Alters, Behandlungsstatus, Geschlechts oder
der Diagnose

Im folgenden Abschnitt wird die Verteilung der Fokusgruppenaussagen in die
jeweiligen Hauptkategorien ohne Bericksichtigung des Alters,
Behandlungsstatus, Geschlechts oder der Diagnose analysiert. Im Vordergrund
steht die Gegenuberstellung der Fremdeinschatzung durch die Eltern mit der
Selbsteinschatzung durch die Kinder/Jugendlichen. Anhand der Diskrepanzen
oder Korrelationen kdnnen diese Daten im Abschnitt 5.4 im internationalen
Vergleich gegenlbergestellt und miteinander verglichen werden. Im Anschluss

sollen die Ergebnisse anschlieend im Abschnitt 6. weiter diskutiert werden.
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Frankreich

Die Ubersicht tber die Hauptkategorien der einzelnen Lander aus Eltern- und
Kinder/Jugendlichen-Perspektive  ohne  Berilicksichtigung des  Alters,
Behandlungsstatus, Geschlechts oder der Diagnose zeigt die unterschiedliche
Gewichtung auf die 6 Hauptkategorien. Die Aussagen der Kinder/Jugendlichen
aus  Frankreich wurden am haufigsten in der Hauptkategorie
»o0cial/Sozialwesen® mit 31,3 % getatigt. An zweiter Stelle folgt mit 27,8 % die
Hauptkategorie ,Coping“. An dritter Stelle steht die Hauptkategorie
.,Emotion/Emotionen* mit 20,0%. Es folgt die Hauptkategorie
, Ireatment/Behandlung® mit 13,0 %, die Hauptkategorie ,Physical/Physis“ mit
7,0 % und die Hauptkategorie ,Future/Zukunft® wird mit 0,9 % am wenigsten
thematisiert.

32% 31.3%

28%

oy
24% [ coping

20% 200% B Future

[ oL Emotion
16%

13.0% B oL Physical
12%1 ,
B QoL Sccial

8% 7.0% . Treatment

4%
09%

0%-

Coping Future QoL Emotion QoL Physical QoL Social Treatment

France - Children/Adolescents - effecting Children/Adolescents

Abbildung 5.1 Ubersicht Hauptkategorien — Frankreich — Kinder/Jugendliche —
Selbsteinschatzung
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Aus der Elternperspektive wurden mit 30 % die meisten Aussagen in der
Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung“ getatigt. Am zweithaufigsten wird die
Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen® mit 21,7 % erwahnt. An dritter Stelle folgt
die Hauptkategorie ,Coping“ mit 18,3 %. Die Hauptkategorien ,Physical/Physis*
und ,Social/Sozialwesen® liegen gleichauf mit 15 %. Es finden sich keine

codierten Aussagen in der Kategorie ,Future/Zukunft®.

0% 30.0%
27%1
24%¢
21.7% .
21%1 W Coping
B Future
15.0% 15.0% [ CoL Emtion
B QoL Physical
B QoL Social
. Treatment
0.0%
Coping Future QoL Emotion QoL Physical QoL Social Treatment
France - Parents/Adults - effecting Children/Adolescents
Abbildung 5.2 Ubersicht Hauptkategorien — Frankreich — Eltern -

Fremdeinschatzung
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Grof3britannien

Bei den Kindern/Jugendlichen aus Grol3britannien liegt der Schwerpunkt der
Verteilung der Fokusgruppenaussagen in der Hauptkategorie
,Emotion/Emotionen mit 29,5 %. Am zweithaufigsten wurden Aussagen in der
Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen®, mit 21,7 %, getatigt. Gleichauf liegen die
Hauptkategorien ,Coping®, ,Physical/Physis“ und ,Treatment/Behandlung® mit
jeweils 15,9 %. Und mit nur 1 % wird die Hauptkategorie ,Future/Zukunft* am

wenigsten thematisiert.

30%1 29.5%
27%1
24%1
21.7% .
21%1 W Coping
. B Future
15.9% 15.9% . QoL Emotion

15%1

B QoL Physical
12%

B QoL Social
9%

. Treatment
6%
3%

1.0%
0%-
Coping Future QoL Emotion QoL Physical QoL Social Treatment
Great Britain - Children/Adolescents - effecting Children/Adolescents
Abbildung 5.3  Ubersicht Hauptkategorien —  GroRbritannien  —

Kinder/Jugendliche — Selbsteinschéatzung
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Aus der Sicht der Eltern ist die Diskrepanz zwischen den Hauptkategorien
geringer. Mit Werten zwischen 16,7 % fir die Hauptkategorie ,Coping“ und
23,6 % fur die Hauptkategorie ,Physical/Physis“ liegt die Verteilung der
Fokusgruppenaussagen in den einzelnen Hauptkategorien, bis auf die
Ausnahme ,Future/Zukunft®, nahe beieinander.

Am  zweithdufigsten = werden  Aussagen in  der Hauptkategorie
.,Emotion/Emotionen“ getatigt, hier liegt die Verteilung bei 21,3 %. Die
Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung® steht an dritter Stelle mit 19,4 %,
gefolgt von der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen® mit 19,0 %.

24%1 23.6%

213%
21%

10.0% 19.4%

oy J
18% B Corirg

B Future

[ oL Emotion

15%

12%1
B QoL Physical
9%
B QoL Social

6%1 B Treatment

3%

0.0%
Coping Future QoL Emotion QoL Physical QoL Social Treatment

0%-

Great Britain - Parents - effecting Children/Adolescents

Abbildung 5.4 Ubersicht Hauptkategorien — GroRbritannien — Eltern —
Fremdeinschéatzung
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Spanien

Die drei hochsten Saulen bei den spanischen Fokusgruppen finden sich in den
Hauptkategorien ,,Coping®, ,Emotion/Emotionen“ und ,Social/Sozialwesen®; die
Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen“ dominiert mit 23,2 %. Mit geringem
Abstand folgt die Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen mit 22,6 %. Insgesamt
liegen alle drei Hauptkategorien dicht beieinander, so folgt die Hauptkategorie
,coping“ mit 20,9 %.

Von geringerer Bedeutung fur die spanischen Kinder/Jugendlichen sind die
Kategorien ,Physical/Physis“ und ,Treatment/Behandlung®. So liegt die Anzahl
der Fokusgruppenaussagen fur die Hauptkategorie ,Physical/Physis“ bei
14,1 % und fur ,Treatment/Behandlung“ bei 17,5 %. ,Future/Zukunft® wird mit

1,7 % am wenigsten thematisiert.

24%1
232% 6%

17.5% B coping

141% W Fuure

[ oL Emotion
B QoL Physical
B QoL Sccial

. Treatment

1.7%

Coping Future QoL Emotion QoL Physical QoL Social Treatment

Spain - Children/Adolescents - effecting Children/Adolescents

Abbildung 5.5 Ubersicht Hauptkategorien — Spanien — Kinder/Jugendliche —
Selbsteinschatzung
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Anders als bei den Kindern/Jugendlichen, ist die Verteilung der
Fokusgruppenaussagen bei den Eltern spezifischer ausgefallen. Hier ist eine
deutlich haufigere Verteilung in der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen® mit
28,1 % zu finden. Die Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen“ hat somit eine
deutliche Diskrepanz zu den restlichen Hauptkategorien, welche stattdessen
dichter beieinander liegen. ,Emotion/Emotionen* und ,Treatment/Behandlung®
werden beide mit jeweils 18,4 % haufig thematisiert. ,Coping“ und
,S0cial/Sozialwesen® sind in der Verteilung ebenfalls gleichauf mit 17,3 %. Die
Hauptkategorie ,Future/Zukunft erreicht bei der Einschatzung durch die Eltern

mit 0,5 % den niedrigsten Wert.

30%
28.1%

27%

24%1

21%1 I Coping

18.4% 18.4% B Future
17.3%
[ oL Emotion
B QoL Physical

B QoL Social

. Treatment

Coping Future QoL Emotion QoL Physical QoL Social Treatment

Spain - Parents - effecting Children/Adolescents

Abbildung 5.6 Ubersicht Hauptkategorien — Spanien — Eltern —
Fremdeinschatzung
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Schweden

Bei den schwedischen Kindern/Jugendlichen liegt das Hauptaugenmerk auf den
Kategorien ,Physical/Physis“ und ,Social/Sozialwesen®. Beide Kategorien liegen
bei der Verteilung der Fokusgruppenaussagen am hdchsten mit 22,4 %. Die
Hauptkategorie , Treatment/Behandlung® folgt mit 19,4 %. ,Emotion/Emotionen”
wird &hnlich haufig mit 18,7 % thematisiert. An vorletzter Stelle liegt ,,Coping"

mit 16,4 %. AbschlieRend folgt die Hauptkategorie ,Future/Zukunft® mit 0,7 %.
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0%-

Coping Future QoL Emotion QoL Physical QoL Social Treatment

Sw eden - Children/Adolescents - effecting Children/Adolescents

Abbildung 5.7 Ubersicht Hauptkategorien — Schweden — Kinder/Jugendliche —
Selbsteinschéatzung
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Aus der Perspektive der Eltern sind ebenfalls die beiden Hauptkategorien
,Physical/Physis“ und ,Social/Sozialwesen“ von groRerer Bedeutung. Beide
fuhren die Verteilung mit 26,2 % an. Die Geflhle ,Emotion/Emotionen® spielen
aus der Sicht der Eltern ebenfalls noch eine grof3e Rolle mit 19,8 % und liegen
damit deutlich vor der Hauptkategorie ,Coping“ mit 15,1 %. An letzter Stelle

folgt die Hauptkategorie , Treatment/Behandlung® mit 11,9 %.
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Abbildung 5.8 Ubersicht Hauptkategorien — Schweden — Eltern —
Fremdeinschatzung
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5.3.2 Ubersicht (ber die Hauptkategorien der Kinder/Jugendlichen in
Abhangigkeit vom Behandlungsstatus

Im folgenden Abschnitt wird die prozentuale Verteilung in die jeweiligen
Hauptkategorien der Fokusgruppendaten der Kinder/Jugendlichen in

Abhangigkeit vom Behandlungsstatus dargestellt.
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Frankreich (unbehandelt)

35,00% - 33,322
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Frankreich Verteilung abhangig vom
Behandlungsstatus (keine GH Behandlung)

Abbildung 5.9 Hauptkategorien Frankreich (unbehandelt)

Die Kinder/Jugendlichen, welche unter ISS oder GHD leiden und keine
Substitution mit Wachstumshormonen bekommen, tatigen die meisten
Aussagen in der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen®. Insgesamt werden
33,33 % der Aussagen der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen® zugeordnet.
Danach folgen die beiden Hauptkategorien ,Coping“ und ,Emotion/Emotionen®
mit 25,64 %. Mit 10,26 % werden deutlich weniger Aussagen der Kategorie
,Physical/Physis® zugeordnet. Schlusslicht bilden die beiden Kategorien

“Future/Zukunft” und , Treatment/Behandlung® mit 2,56 %.
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Frankreich (behandelt)
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Abbildung 5.10 Hauptkategorien Frankreich (behandelt)

Bei den mit Wachstumshormonen behandelten Kindern/Jugendlichen aus

Frankreich kommt ebenfalls die Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen® mit

30,67 % an erster Stelle. Am zweithaufigsten werden Aussagen in der

Hauptkategorie ,Coping“ mit 29,33 % getatigt. ,Treatment/Behandlung® und

,Emotion/Emotionen“ werden bei den behandelten Kindern an dritter Stelle mit

17,33 % erwahnt Die Hauptkategorie ,Physical/Physis“ halbiert sich hier auf

5,33% und steht am Ende der Verteilungsibersicht. Es werden keine

Aussagen in der Hauptkategorie ,Future/Zukunft® getatigt.
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GrofR3britannien (unbehandelt)
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Abbildung 5.11 Hauptkategorien Grol3britannien (unbehandelt)

In Grol3britannien werden die meisten Aussagen bei den unbehandelten
Kindern/Jugendlichen in der Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen® mit 39,13 %
getatigt. An zweiter Stelle stehen die Hauptkategorien ,Physical/Physis“ und
,S0cial/Sozialwesen* mit 24,64 % und 20,29 %. Die Hauptkategorie ,Coping*
folgt mit 14,49 %. Deutlich weniger Aussagen werden zu der Hauptkategorie
»1reatment/Behandlung” gemacht, die Nennung liegt hier bei 1,45 %.
Abschlielend steht die Hauptkategorie ,Future/Zukunft® an letzter Stelle mit

keinen getatigten Aussagen.
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GrofR3britannien (behandelt)
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Abbildung 5.12 Hauptkategorien Grof3britannien (behandelt)

Deutlich anders sieht die Verteilung bei den behandelten Kindern/Jugendlichen
aus. Auch hier fuhrt die Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen” mit 24,64 %. Die
Diskrepanzen zu den anderen Hauptkategorien haben sich aber deutlich
verkleinert, sodass am zweithaufigsten Aussagen in der Hauptkategorie
»1reatment/Behandlung” mit 23,19 % zu finden sind. An dritter Stelle steht die
Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen“ mit 22,46 %. Ahnlich hoch wie bei den
unbehandelten Probanden fallt die Hauptkategorie ,Coping“ mit 16,67 % aus.
Die Aussagen, die der Hauptkategorie ,Physical/Physis® zugeordnet werden,

verringern sich auf 11,59 % und halbieren sich hier sogar im Vergleich zu den
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unbehandelten Probanden. ,Future/Zukunft* kommt bei den behandelten

Kindern/Jugendlichen auf 1,45 %.

Spanien (unbehandelt)
Aufgrund der vorliegenden Daten konnten leider keine Interviews den
»unbehandelten“ Kindern/Jugendlichen aus Spanien zugeordnet werden. Hier

konnte daher kein Wert ermittelt werden.
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Spanien (behandelt)
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Abbildung 5.13 Hauptkategorien Spanien (behandelt)

Anders als bei den bisherigen Daten aus den anderen Landern fihrt bei den
behandelten  spanischen  Kindern/Jugendlichen  die  Hauptkategorie
»1reatment/Behandlung“ mit 36,76 %. Gleichauf liegen die Hauptkategorien
,Ccoping“ und ,Emotion/Emotionen“ mit 17,65 %. Ebenso ubereinstimmend
liegen an dritter Stelle die Hauptkategorien ,Physical/Physis“ und
,o0cial/Sozialwesen® mit jeweils 13,24 %. ,Future/Zukunft® wird nur zu 1,47 %

thematisiert.

71



Spanien (unbekannter Behandlungsstatus)
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Abbildung 5.14 Hauptkategorien Spanien (unbekannter Behandlungsstatus)

Aufgrund der leider unklaren Datenlage bezlglich des Behandlungsstatus der
Kinder/Jugendlichen und der durchaus hohen Anzahl von 108 Codings der
Kinder/Jugendlichen mit unbekanntem Behandlungsstatus, werden diese Daten
ebenfalls zur Auswertung hinzugezogen.

Angefihrt wird die Verteilung mit 27,78 % durch die Hauptkategorie
,o0cial/Sozialwesen®. An zweiter Stelle kommt die Hauptkategorie ,Emotion/
Emotionen“ mit 26,85 %. An dritter Stelle findet man die meisten Aussagen in
der Hauptkategorie ,Coping® mit 23,15 %. Bei der Hauptkategorie
,Physical/Physis“ liegt die relative Anzahl der Aussagen mit 14,81 % &hnlich

hoch wie bei den behandelten Kindern/Jugendlichen. Am Schluss stehen die
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beiden Kategorien ,Treatment/Behandlung® und ,Future/Zukunft® mit 5,56 %

und 1,85 %.
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Schweden (unbehandelt)
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Abbildung 5.15 Hauptkategorien Schweden (unbehandelt)

Mit 40 % werden die meisten Aussagen von den unbehandelten, schwedischen

Kindern/Jugendlichen in der Hauptkategorie ,Coping“ getatigt. Dahinter folgt die

Kategorie ,Physical/Physis“ mit 26,67 % und ,Emotion/Emotionen® mit 20,00 %.

An vierter Stelle der Verteilung steht die Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen’

mit 13,33 %. Das Ende der Verteilungsibersicht

bilden die beiden

Hauptkategorien ,Future/Zukunft® und , Treatment/Behandlung® mit jeweils 0 %.
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Schweden (behandelt)
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Abbildung 5.16 Hauptkategorien Schweden (behandelt)

Auffallig ist die deutliche Umverteilung der Hauptkategorien bei den
behandelten Kindern/Jugendlichen. So ist die Hauptkategorie
,S0cial/Sozialwesen“ bei den behandelten Kindern/Jugendlichen mit 23,68 %
die am starksten vertretene Kategorie. Gefolgt von der Hauptkategorie
» Ireatment/Behandlung” mit 22,81 %. Mit weniger als ein Prozent darunter liegt
die Hauptkategorie ,Physical/Physis® mit 21,93 % an dritter Stelle. Die
Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen® liegt &hnlich hoch wie bei den
unbehandelten Kindern/Jugendlichen bei 17,54 %. Deutliche Diskrepanzen zu

den unbehandelten Kindern/Jugendlichen sind in der Hauptkategorie ,Coping®
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zu sehen, mit 13,16 % liegt die Kategorie an vorletzter Stelle. ,Future/Zukunft®
wird auch bei den behandelten Kindern/Jugendlichen mit 0,88 % kaum

thematisiert.
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5.3.3 Ubersicht iiber die positiven Auswirkungen der Behandlung auf die

Hauptkategorien JEmotion/Emotionen” ~Physical/Physis* und
ySocial/Sozialwesen® aus der Sicht der Kinder/Jugendlichen und der
Eltern

Im folgenden Abschnitt wird die Verteilung in einer der drei Kategorien
,emotional benefit/emotionaler Nutzen®, ,social benefit/sozialer Nutzen“ oder
~physical benefit/physischer Nutzen®, mit Bezug auf die Auswirkung durch die
Behandlung ,Benefits of Treatment/Nutzen der Behandlung®, dargestellt.
Anschlieend wird die Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen der
elterlichen Fremdeinschatzung gegenibergestellt, um mdgliche Korrelationen

oder Diskrepanzen darzustellen.
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Eltern aus Frankreich
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Abbildung 5.17 Auswirkungen der Behandlung — Eltern - Frankreich

Bei der Codierung ,Benefits of Treatment/Nutzen der Behandlung“ wird als
haufigste Nebencodierung ,physical benefit/physischer Nutzen® mit 66,67 %
codiert. ,emotional benefit/emotionaler Nutzen“ und ,social benefit/sozialer
Nutzen® liegen beide mit 16,67 % gleichauf. Der Nutzen durch die Behandlung

liegt, aus der Perspektive der Eltern, deutlich im physischen Bereich.
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Kinder/Jugendliche aus Frankreich
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Abbildung 5.18 Auswirkungen der Behandlung - Kinder/Jugendliche -
Frankreich

Aus der Sicht der Kinder/Jugendlichen liegt der ,Benefits of Treatment/Nutzen
der Behandlung“ deutlich im emotionalen Bereich. So wird als haufigste
Nebencodierung die Kategorie ,emotional benefit/emotionaler Nutzen® mit

100 % codiert.

79



Eltern aus GrofR3britannien
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Abbildung 5.19 Auswirkungen der Behandlung — Eltern - Grof3britannien

Auch aus der Sicht der Eltern aus GrolRbritannien liegt der physische Nutzen
durch die Behandlung im Vordergrund. ,Physical benefit/physischer Nutzen®
steht mit 52,63 % als haufigste Nebencodierung an erster Stelle. An zweiter
Stelle folgt die Nebencodierung ,emotional benefit/emotionaler Nutzen® mit
31,58 %. Schlusslicht bildet die Nebencodierung ,social benefit/sozialer Nutzen®

mit 15,79 %.
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Kinder/Jugendliche aus GroR3britannien
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Abbildung 5.20 Auswirkungen der Behandlung - Kinder/Jugendliche -
Grol3britannien

Ahnlich wie bei Frankreich liegt der emotionale Nutzen durch die Behandlung
im Vordergrund. Die Kinder/Jugendlichen bewerten mit 66,67 % den ,emotional
benefittemotionaler Nutzen“ mehr als doppelt so hoch wie die Eltern. Die
Nebencodierung ,physical benefit/physischer Nutzen* wird mit 22,22 % weniger
haufig thematisiert. Zuletzt wird die Nebencodierung ,social benefit/sozialer

Nutzen® mit 11,11 % aufgeftihrt.
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Eltern aus Schweden
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Abbildung 5.21 Auswirkungen der Behandlung — Eltern - Schweden

Aus der Perspektive der schwedischen Eltern liegt der Nutzen der Behandlung
zu 50 % im physischen Bereich. 41,67 % konnten der Nebencodierung ,social
benefit/sozialer Nutzen® zugeordnet werden und 8,33 % der Aussagen

thematisieren den emotionalen Nutzen.
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Kinder/Jugendliche aus Schweden
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Abbildung 5.22 Auswirkungen der Behandlung - Kinder/Jugendliche -
Schweden

Bei den schwedischen Kindern/Jugendlichen &hneln die Verteilung und die
grafische Darstellung den Daten der Eltern. So finden sich 55,56 % der
Codierungen im physischen Bereich wieder. Die Nebencodierung ,social
benefit/sozialer Nutzen® liegt an zweiter Stelle mit 33,33 %. Mit geringer
Diskrepanz zur Perspektive der Eltern folgt die Codierung ,emotional

benefit/emotionaler Nutzen®* mit 11,11 %.
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Eltern aus Spanien
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Abbildung 5.23 Auswirkungen der Behandlung — Eltern - Spanien

Die Eltern aus Spanien bewerteten den ,emotional benefit/emotionaler Nutzen®

der GH-Behandlung am hodchsten mit gut 47,06 %.

Gefolgt von der

Nebencodierung ,physical benefit/physischer Nutzen“ mit 35,29 %. Aufgrund

von zwei fehlenden Nebencodierungen fur ,Benefits of Treatment/Nutzen der

Behandlung® bleiben 11,76 % uncodiert. Auflerdem wurden Aussagen der

spanischen Eltern berlcksichtigt, die laut der vorliegenden Daten bezlglich des

Behandlungsstatus unbekannt sind. Aus dem Kontext heraus wurden diese zu

den behandelten Fokusgruppen gezahit.
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Kinder/Jugendliche aus Spanien
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Abbildung 5.24 Auswirkungen der Behandlung — Kinder/Jugendliche - Spanien

Anders als bei den Eltern aus Spanien dominiert hier die Nebencodierung
.emotional benefit/emotionaler Nutzen“ mit 100 %. Die Nebencodierungen
,social benefit/sozialer Nutzen® und ,physical benefit/physischer Nutzen®

werden von den Kindern/Jugendlichen nicht thematisiert.
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5.3.4 Unterschiede in den Coping-Mechanismen aus der Perspektive der
Eltern und der Perspektive der Kinder/Jugendlichen ohne
Berucksichtigung des Alters, Behandlungsstatus, Geschlechts oder der
Diagnose.

Im folgenden Abschnitt sollen die Unterschiede der Coping-Mechanismen der
Eltern denen der Kinder/Jugendlichen gegenubergestellt werden. Anhand der
Verteilung der Codings aus der Kategorie ,Coping“ soll eine detaillierte

Auswertung ermdglicht werden.
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France - Children Coping Mechanism (Parents' Perspective)

Acceptance 9.1%
Adaptation |0.0%
aggressionvacting out | 0.0%
lgnoring/blocking out/doesn't care | 0.0%
Motivation through improvement | 0.0%
Positive comparison to people having it worst | 0.0%
Seeking social support | 0.0%
clothes/styling | 0.0%

compensate with taller friends | 9.1%
denial |0.0%
do daily stuff to forget | 0.0%

draw back 18.2%
interacting with girls instead of boys 9.1%
joking about height 9.1%
open minded about being short, socializing 18.2%
people got used to it and stopped | 0.0%
positive effects being short 18.2%
spending time with yourself/meditatior/Isolation | 0.0%
straig ht forward/up front 19.1%
0% 2% 4% 6% 8% 10%  12% 4% 6%  18%  20%

Abbildung 5.25 Coping-Mechanismen — Eltern - Frankreich

Laut der Fremdeinschatzung durch die Eltern aus Frankreich scheinen die
Kinder/Jugendlichen bei Problemen zurtckzuweichen. Genau so viele
Kinder/Jugendliche behandeln das Thema Kleinwuchs sehr offen und sprechen
darlber. Eine andere Art damit umzugehen, liegt aus der Sicht der Eltern darin,
die positiven Aspekte des Kleinwuchses in den Vordergrund zu stellen. So
wurden die Codings ,draw back®, ,open minded about being short, socializing*
und ,positive effects being short” mit jeweils 18,2 % gleich hoch bewertet.

Die Erkrankung ,Kleinwuchs® zu akzeptieren, im sozialen Umfeld mit gréf3eren
Freunden die eigene GroRe zu kompensieren, mehr mit Madchen als mit
Jungen zu interagieren oder sich tber den Kleinwuchs lustig zu machen, sind
Alternativen im Umgang mit der Wachstumsstorung ISS/GHD. Eine andere
Mdoglichkeit ist der direkte Umgang und die Konfrontation mit dem Kleinwuchs
und dem Umfeld. Dies zeigt sich in der Verteilung der Aussagen auf die
Codings ,acceptance”, ,compensate with taller friend®, ,interacting with girls

instead of boys®, ,joking about height* und ,straight forward/up front".
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France - Children Coping Mechanism

Acceptance 15.2%
Adaptation
aggression /acting out

lgnoring/blocking out/doesn't care

6.1%
6.1%

Ul

Motivation throug h improvement 6.1%
Positive comparison to people having it worst 6.1%
Seeking social support 12.1%

clothes/styling | 0.0%
compensate with taller friends | 0.0%
denial |0.0%
do daily stuff to forget | 0.0%
drawback | 0.0%
interacting with girls instead of boys | 0.0%

joking about height (I 3.0%
open minded about being short, socializing | 0.0%
people got used to it and stopped | 0.0%

positive effects being short 1121%
spending time with yourself/meditatior/lsolation | 3.0%
straig ht forward/up front | 6.1%

124.2%

T T T T T
0% 3% 6% 9% 12% 15% 18% 21% 24%

Abbildung 5.26 Coping-Mechanismen — Kinder/Jugendliche - Frankreich

Bei der Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen zeigt die Verteilung, dass
die Mehrzahl der Kinder/Jugendlichen das Thema oder Konflikte bezuglich des
Kleinwuchses ignorieren und sich keine weiteren Gedanken dariiber machen.
24,2 % der Aussagen wurden mit dem Coding ,lgnoring/blocking out/doesn’t
care“ codiert. Die Erkrankung zu akzeptieren, ist die am zweithaufigsten
codierte Umgangsform mit der Erkrankung. Es fallen 15,2 % der Codierungen
auf das Coding ,acceptance®. An dritter Stelle stehen die beiden Codierungen
,seeking social support“ und ,positive effects being short* mit jeweils 12,1 %. So
sehen 12,1 % der Kinder/Jugendlichen im Kleinwuchs positive Aspekte oder

suchen sich Hilfe im eigenen sozialen Umfeld.
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Great Britain - Children Coping Mechanism (Parents' Perspective)

Acceptance

Adaptation

aggressiom/acting out
lgnoring/blocking out/doesn't care
Motivation throug h improvement 8.3%
Positive comparison to people having it worst
Seeking social support

clothes/styling

compensate with taller friends

denial

do daily stuff to forget

drawback |0.0%

interacting with girls instead of boys | 0.0%

joking about height 2.8%
open minded about being short, socializing 5.6%

people got used to it and stopped | 0.0%
positive effects being short [ 5.6%

25.0%

spending time with yourself/meditatiorvIsolation 183%
straig ht forward/up front 183%
T T T T T T T T T
0% 3% 6% 9% 12% 15% 18% 21% 24% 27%

Abbildung 5.27 Coping-Mechanismen — Eltern - Gro3britannien

Bei der Fremdeinschatzung durch die Eltern aus GroR3britannien sind 25 % der
Meinung, dass die Kinder/Jugendlichen die Erkrankung GHD/ISS akzeptieren
und so mit dem Kleinwuchs umgehen. Andere Coping-Mechanismen aus der
Sicht der Eltern sind: sich selbst durch die messbare Grélienzunahme zu
motivieren, Zeit mit sich selbst zu verbringen oder sich von anderen Personen
zu isolieren. Der direkte Umgang/Konfrontation mit dem Kleinwuchs und dem
sozialen Umfeld scheint eine alternative Methode des Copings zu sein. Die
Codierungen ,Motivation through improvement®, ,spending time with
yourself/meditation/Isolation® und ,straight forward/up front* gehen mit jeweils

8,3 % in die Verteilung der Aussagen ein.
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Great Britain - Children Coping Mechanism

Acceptance
Adaptation |0.0%

aggressiom/acting out |IINNNN 3.0%

Motivation through improvement |0.0%

Positive comparison to people having it worst :6.1%
Seeking social support 3.0%

clothes/styling |0.0%
compensate with taller friends |0.0%
denial [0.0%
do daily stuff to forget [IREIEGEG—_——G.1%
draw back |0.0%
interacting with girls instead of boys |0.0%

joking about height 3.0%
open minded about being short, socializing 3.0%
people got used to it and stopped 6.1%

spending time with yourself/meditation/lsolation |0.0%

straight forward/up front IR 6.1 %

30.3%
Ignoring/blocking out/doesn't care 21.2%
positive effects being short . 112.1%
0% 4% 8% 12% 16% 20% 24% 28% 32%

Abbildung 5.28 Coping-Mechanismen — Kinder/Jugendliche - GroRbritannien

Ahnlich sehen es die Kinder/Jugendlichen selbst. So akzeptieren gut 30,3 %
der Kinder/Jugendlichen die Erkrankung ISS/GHD und sehen darin die Lésung
im Umgang mit der Erkrankung. 21,2 % der Kinder/Jugendlichen ignorieren das

Thema und die Konflikte bezuglich des Kleinwuchses.
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Spain - Children Coping Mechanism (Parents' Perspective)

Acceptance 11.8%)
Adaptation 8.8%
aggressiom/acting out | 0.0%
Ignoring/blocking out/doesn't care 2.9%
Motivation throug h improvement 8.8%
Positive comparison to people having it worst | 0.0%
Seeking social support 2.9%
clothes/shling |1 59%
compensate with taller friends | 0.0%
denial |0.0%
do daily stuff to forget | 0.0%
drawback |0.0%
interacting with girls instead of boys | 0.0%
joking about height | 0.0%
open minded about being short, socializing | 0.0%
people got used to it and stopped [ 2.9%

positive effects being short

147.1%

spending time with yourself/meditatior/Isolation | 0.0%
straight forward/up front | 8,8%

T T T T T T T T
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Abbildung 5.29 Coping-Mechanismen — Eltern - Spanien

Aus der Perspektive der Eltern aus Spanien ist fast die Halfte der Codierungen
dem Coding ,positive effects of being short zugeordnet. Aus der Sicht der
Eltern handhaben 47,1 % der Kinder/Jugendlichen die Erkrankung ISS/GHD,
indem sie die positiven Aspekte des Kleinwuchses in den Vordergrund stellen.
11,8 % der Kinder/Jugendlichen akzeptieren die Erkrankung. 8,8 % passen sich
den Umstanden an, die mit dem Kleinwuchs einhergehen. Alternativ motivieren
sich die Kinder/Jugendlichen durch die messbare Grof3enzunahme. Der direkte
Umgang mit dem Thema der Erkrankung und die Konfrontation mit den
Problemen des Kleinwuchses sind weitere Coping-Mechanismen aus der Sicht
der Eltern. Die Codings ,Adaptation®, ,Motivation through improvement® und
,straight forward/up front® gehen mit jeweils 8,8 % in die Verteilung der

Codierungen ein.
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Spain - Children Coping Mechanism

Acceptance 2.7%
Adaptation |0.0%
aggressiomvacting out | 16.2%
Ignoring/blocking out/doesn't care |7 T 81%
Motivation through improvement | 0.0%
Positive comparison to people having it worst 8.1%
Seeking social support 16.2%
clothes/shling | 8.1%
compensate with taller friends | 0.0%
denial [N 2.7%
do daily stuff to forget | 0.0%
drawback | 0.0%
interacting with girls instead of boys | 0.0%
joking about height | 0.0%
open minded about being short, socializing | 0.0%
people got used to it and stopped [ 2.7%

positive effects being short 1 32.4%

spending time with yourself/meditatior/Isolation | 0.0%
straight forward/up front [ER 2.7%

% 4% 8% 12% 16% 20% 249% 28% 309

Abbildung 5.30 Coping-Mechanismen — Kinder/Jugendliche - Spanien

Auch bei den Fokusgruppendaten aus Spanien sehen es die
Kinder/Jugendlichen ahnlich; mit 32,4 % sind die meisten Aussagen dem
Coding ,positive effects being short zugeordnet. 16,2 % der Codierungen bei
den Kindern/Jugendlichen sagen aus, dass sie aggressiv auf das Thema
Kleinwuchs und auf Konfrontationen mit dem sozialen Umfeld reagieren. Das
Coding ,aggression/acting out“ wird dementsprechend mit 16,2 % am
zweithaufigsten codiert. Ebenso viele Codierungen fallen auf das Coding
.seeking social support. Die Eltern hingegen lassen diesen Aspekt
ausschlielich zu 29% in die Verteilung einflieBen. Die Codings
.ignoring/blocking out/doesn’t care®, ,positive comparison to people having it

worse”“ und ,clothes/styling“ werden mit 8,1 % in der Verteilung aufgelistet.
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Sweden - Children Coping Mechanism (Parents' Perspective)

Acceptance 15.8%
Adaptation 5.3%
aggressiom/acting out | 0.0%
lgnoring/blocking out/doesn't care | 0.0%

Motivation throug h improvement 10.5%
Positive comparison to people having it worst 53%
Seeking social support 5.3%

clothes/styling 1 10.5%
compensate with taller friends | 0.0%
denial | 10.5%
do daily stuff to forget | 0.0%
drawback | 0.0%
interacting with girls instead of boys | 0.0%
joking about height | 0.0%
open minded about being short, socializing 5.3%
people got used to it and stopped | 0.0%
positive effects being short

31.6%

spending time with yourself/meditatior/Isolation | 0.0%
straight forward/up front | 0.0%

% 4% 8% 12% 16% 20% 249% 28%

Abbildung 5.31 Coping-Mechanismen — Eltern - Schweden

Aus der Sicht der schwedischen Eltern ist der haufigste Coping-Mechanismus
der Kinder/Jugendlichen, die Vorteile im Kleinwuchs zu sehen und zu nutzen.
Das Coding ,positive effects being short* wird mit 31,6 % am meisten codiert.
Gefolgt von der eigenen Akzeptanz der Erkrankung ISS/GHD. Das Coding
,2acceptance” wird mit 15,8 % codiert. Die Codings ,Motivation through
improvement®, ,clothes/styling® und ,denial® werden weniger als Coping-

Mechanismen angewandt, gehen aber mit 10,5 % in die Verteilung ein.
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Sweden - Children Coping Mechanism

Acceptance 22.7%
Adaptation |0.0%
aggressiomvacting out [T 4.5%

lgnoring/blocking out/doesn't care 36.4%

Motivation through improvement | 0.0%

Positive comparison to people having it worst | 4.5%
Seeking social support | 0.0%
clothes/styling | 0.0%

compensate with taller friends |GGG 4.5%
denial |0.0%

do daily stuff to forget | 0.0%

drawback [N 4.5%
interacting with girls instead of boys | 0.0%
joking about height | 0.0%
open minded about being short, socializing | 0.0%
people got used to it and stopped | 0.0%
positive effects being short 113.6%
spending time with yourself/meditatior/Isolation | 0.0%
straig ht forward/up front |[FETEEE 9.1%

T T T T T
0% 4% 8% 12% 16% 20% 24% 28% 32% 36%

Abbildung 5.32 Coping-Mechanismen — Kinder/Jugendliche - Schweden

Anders sieht es bei der Selbsteinschatzung durch die Kinder/Jugendlichen aus.
Hier liegt das Coding ,positive effects being short* lediglich bei 13,6 % und
damit an dritter Stelle in der Verteilung. Viel mehr ignorieren oder kimmern sich
die betroffenen Kinder/Jugendlichen nicht um das Thema Kleinwuchs bzw.
meiden die Konfrontationen mit dem sozialen Umfeld. Das Coding
signoring/blocking out/doesn’t care“ kommt auf 36,4 % und fihrt die Verteilung
an. Die Erkrankung ISS/GHD zu akzeptieren, ist die zweithaufigste Methode
und wird dementsprechend oft mit ,acceptance” mit 22,7 % codiert. Immerhin
9,1 % der Aussagen der Kinder/Jugendlichen weisen darauf hin, dass der
direkte Umgang und die Konfrontation mit dem sozialen Umfeld eine Alternative

in den Coping-Mechanismen darstellt.
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5.4 Internationaler Vergleich

Im folgenden Abschnitt werden die gesammelten Daten deskriptiv und
prozentual miteinander verglichen. Der damit gegebene L&ndervergleich
ermoglicht uns, Korrelationen und Diskrepanzen der einzelnen Lander naher zu
erortern. Die Darstellung der Ergebnisse gliedert sich nach den Ergebnissen
von Abschnitt 5.3.1 bis 5.3.4. Anschlieend werden die Ergebnisse zur

Beantwortung der gestellten Haupthypothesen von Abschnitt 3.3.1.1 verwendet.
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5.4.1 Ubersicht (ber die Hauptkategorien im Landervergleich aus der
Perspektive der Eltern und der Perspektive der Kinder/Jugendlichen
ohne Bericksichtigung des Alters, Behandlungsstatus, Geschlechts oder
der Diagnose

Untersuchung der in Abschnitt 5.3.1 dargestellten Ergebnisse und der 1.

Haupthypothese:

1. Hypothese: ,Die Anzahl der Codierungen der Elterngruppen in die
Kategorien ,Emotion/Emotionen®, ,Physical/Physis®,
,o0cial/Sozialwesen®, ,Treatment/Behandlung® oder ,Future/Zukunft,
unterscheidet sich von der Anzahl der Codierungen der

Kinder/Jugendlichen.”

Nullhypothese: ,Die Anzahl der Codierungen der Elterngruppen in die
Kategorien ,Emotion/Emotionen®, ,Physical/Physis*,
,o0cial/Sozialwesen®, ,Treatment/Behandlung® oder ,Future/Zukunft®,
unterscheidet sich nicht von der Anzahl der Codierungen der

Kinder/Jugendlichen.”

Die Aussagen der einzelnen Lander werden in Eltern- und Kinder-
/Jugendgruppen aufgeteilt und hinsichtlich der prozentualen Verteilung in die
jeweiligen Hauptkategorien miteinander verglichen. AnschlieRend erfolgt der
Vergleich der einzelnen L&nder untereinander und die daraus folgenden

Ergebnisse werden zur Uberpriifung der 4. Haupthypothese hinzugezogen.
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4. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche haben
- je nach Herkunftsland - andere Schwerpunkte beziglich der Kategorien

Emotionen, Physis, Sozialwesen, Behandlung oder Zukunft.”

Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche
haben - unabhangig vom Herkunftsland - andere Schwerpunkte
bezuglich der Kategorien Emotionen, Physis, Sozialwesen, Behandlung

oder Zukunft.”
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Vergleich: Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen zur
Fremdeinschatzung durch die Eltern in Frankreich

In den franzdsischen Fokusgruppen zeigen sich deutliche Unterschiede bei der
Verteilung der Aussagen zwischen den Eltern- und den Kinder-/Jugendgruppen
in vier von sechs Hauptkategorien (vgl. Abschnitt 5.3.1). Lediglich in den
Hauptkategorien ,Emotion/Emotionen” und ,Future/Zukunft® sind geringe
Diskrepanzen ersichtlich. Die Kinder/Jugendlichen thematisieren die
Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen” um 1,7 % haufiger als die Eltern.
Aussagen zur Hauptkategorie ,Future/Zukunft® werden von den

Kindern/Jugendlichen lediglich um 0,9 % haufiger getétigt als von den Eltern.
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Frankreich Elterngruppen

Treatment

Qol. Emotion

Coping

QoL Social

QoL Physical

Future

Frankreich Kinder-/Jugendgruppen

QoL Social 31.3%
Coping

QoL Emotion
Treatment

QoL Physical

Future

Abbildung 5.33 Selbsteinschatzung/Fremdeinschatzung Frankreich

Die Kinder/Jugendlichen téatigen jedoch mit 31,3 % aufféallig viele Aussagen zur
Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen®; das ist mehr als doppelt so hoch wie bei
der Fremdeinschatzung durch die Eltern. Aus der Sicht der Eltern scheint die
Hauptkategorie , Treatment/Behandlung“ von gréf3erer Bedeutung zu sein. Die
Hauptkategorie wird, mit deutlicher Diskrepanz zu den Kindern/Jugendlichen,

mit 30 % am haufigsten codiert.
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Aus der Perspektive der Kinder/Jugendlichen ist die Hauptkategorie
,Physical/Physis“ von geringerer Bedeutung. Die Kinder/Jugendlichen tatigen
nur 7,0 % der Aussagen in dieser Hauptkategorie und damit auch deutlich
weniger als aus der Perspektive der Eltern. Fir die Hauptkategorie
.,Emotion/Emotionen“ liegt die Verteilung bei den Eltern und den
Kindern/Jugendlichen nahe beieinander. Bei den Kindern/Jugendlichen liegt die
Verteilung bei 20,0 % und bei den Eltern bei 21,7 %. Nicht Uberraschend sind
die Haufigkeiten fur die Kategorie ,Future/Zukunft®, sowohl die Eltern als auch
die Kinder/Jugendlichen sind sich ahnlicher Meinung.

In der Hauptkategorie ,Coping“ ist eine Diskrepanz von 9,5 % zu erkennen. So
finden sich auf der Seite der Kinder/Jugendlichen 27,8 % der Aussagen in
dieser Hauptkategorie wieder, im Vergleich zu 18,3 % aus der Perspektive der

Eltern.
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Vergleich: Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen zur
Fremdeinschatzung durch die Eltern in GroRBbritannien

In den Fokusgruppen aus Grof3britannien werden relevante Unterschiede in den
Hauptkategorien ,Emotionen“ und ,Physis® zwischen Eltern- und
Kinder/Jugendgruppen deutlich.

Mit einer Diskrepanz von 7,7 % thematisieren die Eltern mit 23,6 % die
Hauptkategorie ,Physical/Physis“ am haufigsten, fur die Kinder/Jugendlichen

liegt die Verteilung bei 15,9 %.
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GroRbritannien Elterngruppen

QoL Physical
QoL Emotion
Treatment
QoL Social
Coping
Future
GrofRbritannien Kinder-/Jugendgruppen

QoL Emotion
Qol Social
Treatment
Coping

QoL Physical

Future

Abbildung 5.34 Selbsteinschatzung/Fremdeinschatzung Grof3britannien

Bei der Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen wird Uberwiegend die
Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen® mit 29,5 % genannt. Damit ist die
Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen die wichtigste Hauptkategorie bei den
Kindern/Jugendlichen aus Grof3britannien.

Im Vergleich dazu téatigen die Eltern mit 21,3 % ebenfalls viele Aussagen,

dennoch nur am zweithaufigsten in der Hauptkategorie ,Emotionen/
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Emotionen®. In der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen“ wurden sowohl aus der
Perspektive der Kinder/Jugendlichen als auch aus der der Eltern &hnlich viele
Aussagen getétigt; bei den Kindern/Jugendlichen mit 21,7 % und bei den Eltern
mit 19,0 %. Ebenfalls liegt die Verteilung der Hauptkategorien ,Coping®
(Eltern:16,7 %, Kinder/Jugendliche: 15,9 %), ,Zukunft® (Eltern: 0 %,
Kinder/Jugendliche 1 %), und ,Behandlung® (Eltern 19,4 %, Kinder/Jugendliche

15,9 %) vergleichsweise dicht beieinander.
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Vergleich: Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen zur
Fremdeinschéatzung durch die Eltern in Spanien

Bei den spanischen Fokusgruppen sieht man lediglich in den Hauptkategorien
,2Social/Sozialwesen® und ,Emotion/Emotionen” Unterschiede zwischen Eltern-
und Kinder/Jugendgruppen. Mit einer Diskrepanz von 5,5 % werten die Eltern
die Kategorie ,Social/Sozialwesen® mit 28,1 % als wichtigste Hauptkategorie,
fur die Kinder/Jugendlichen liegt die Verteilung bei 22,6 % und steht damit an

zweiter Stelle.
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Spanien Elterngruppen

QoL Social

281%

Treatment

QoL Emotion

Qol Physical

Coping

Future

Spanien Kinder-/Jugendgruppen

QoL Emotion
QoL Social
Coping
Treatment
QoL Physical

Future

Abbildung 5.35 Selbsteinschatzung/Fremdeinschétzung Spanien

Die Kinder/Jugendlichen thematisieren mit 23,2 % die Hauptkategorie
,Emotion/Emotionen“ am haufigsten und liegen damit rund 4,8 % hoher als bei
den Eltern. Insgesamt sind die Diskrepanzen in der Verteilung in die

Hauptkategorien zwischen Eltern und Kindern/Jugendlichen gering.
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Bei den Kindern/Jugendlichen dominieren drei Hauptkategorien; ,Coping",
,Emotion/Emotionen“ und ,Social/Sozialwesen®. Hier liegt die Verteilung
zwischen 20,9 % fuar ,Coping“ bis hin zu 23,2 % fiur die Hauptkategorie
,Emotion/Emotionen®. Bei der Fremdeinschatzung durch die Eltern liegt der
soziale Aspekt deutlich im Vordergrund. Mit 28,1 % ist die Hauptkategorie

,o0cial/Sozialwesen® aus der Sicht der Eltern ein viel wichtigeres Thema.
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Vergleich: Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen zur
Fremdeinschatzung durch die Eltern in Schweden

Die Verteilung der Hauptkategorien bei den schwedischen Eltern sowie die
Verteilung bei den schwedischen Kindern/Jugendlichen sind sich sehr ahnlich.
Insgesamt sind die Diskrepanzen zwischen den Eltern und den
Kindern/Jugendlichen in fast allen Bereichen zu vernachlassigen. Deutlichere
Abweichungen finden sich lediglich in der Hauptkategorie ,Behandlung®. So
liegt ,Treatment/Behandlung® aus der Sicht der Eltern an vorletzter Stelle mit
11,9%, im Vergleich zu 19,4 % bei der Selbsteinschatzung durch die

Kinder/Jugendlichen.
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Schweden Elterngruppen

QoL Social

Qol Physical

QoL Emotion

Coping

Treatment

Future

Schweden Kinder-/Jugendgruppen

QoL Social
QoL Physical
Treatment
QoL Emotion
Coping

Future

Abbildung 5.36 Selbsteinschatzung/Fremdeinschatzung Schweden

Fast gleichauf liegen bei den Eltern die Hauptkategorien ,Physical/Physis“ und
,o0cial/Sozialwesen® mit 26,2 %, im Vergleich zu 22,4% bei beiden
Hauptkategorien aus der Perspektive der Kinder/Jugendlichen. Sowohl die
Eltern als auch die Kinder/Jugendlichen bewerten diese beiden

Hauptkategorien am haufigsten. In der Hauptkategorie ,Coping“ liegt die
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Fremdeinschatzung der Eltern bei 15,1 %, also mit nur 1,3 % Unterschied, dicht

unter der Selbsteinschatzung durch die Kinder/Jugendlichen.

109



Landervergleich: Ubersicht uber die Hauptkategorien ohne
Berlicksichtigung des Alters, Behandlungsstatus, Geschlechts oder der
Diagnose

Im folgenden Abschnitt werden die Lander miteinander verglichen. In fast allen
Hauptkategorien liegt die Diskrepanz zwischen Eltern und Kinder/Jugendlichen
unterhalb von 10 %. Die Verteilungen aus der Perspektive der Eltern, als auch
die der Kinder/Jugendlichen, stimmen in allen Hauptkategorien fur alle Lander
zwar nicht Uberein, liegen aber nahe beieinander. Die Verteilung der
franzosischen Fokusgruppendaten bildet hier eine Ausnahme und zeigt
Unterschiede zwischen den Fokusgruppendaten der Eltern und denen der

Kinder/Jugendlichen in vier von den sechs Hauptkategorien.

Ubersicht der Verteilung der einzelnen Lander aus der Perspektive der Eltern

und die der Kinder/Jugendlichen:

Eltern Frankreich | Gro3britannien | Spanien |Schweden

15,0 % 19,0%| 28,1% 26,2 %
Kinder/Jugendliche

31,3 % 21,7%| 226%| 224%

Tabelle 12 Ubersicht der Verteilung der Lander — Eltern — Kinder/Jugendliche
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Unterschiede beim Landervergleich der Elterngruppen sind in den
Hauptkategorien ~Physical/Physis*, ,S0cial/Sozialwesen® und
,1reatment/Behandlung® zu finden. So wird die Hauptkategorie
,Physical/Physis“ in Schweden um 11,2 % hoher gewichtet als in Frankreich.
Die hochste Diskrepanz in der Verteilung findet man in der Hauptkategorie
»1reatment/Behandlung” zwischen den Landern Frankreich und Schweden. Die
franzosischen Eltern bewerten die Hauptkategorie , Treatment/Behandlung® mit
30 % deutlich hoher als die schwedischen Eltern. In der Hauptkategorie
»o0cial/Sozialwesen® ist der Unterschied zwischen den Landern Spanien und
Frankreich am gro3ten, die spanischen Eltern tatigen mit 28,1 %, relativ
gesehen, mehr Aussagen als die Eltern aus Frankreich. Die Hauptkategorien
»Zukunft®, ;Emotionen” und ,Coping“ werden in allen Landern ahnlich haufig

thematisiert, mit einer Diskrepanz von bis zu 3,3 %.

Beim Landervergleich der Kinder- und Jugendgruppen sind deutlichere
Unterschiede  zur  Elterngruppe erkennbar. So sind bei den
Kindern/Jugendlichen Unterschiede in nahezu allen Hauptkategorien zu finden.
Je nach Hauptkategorie ist die Verteilung zwischen den Landern jedoch auch
ahnlich.

Die grofRte Diskrepanz in der Hauptkategorie ,Coping”“ liegt zwischen den
Fokusgruppendaten aus den Landern Frankreich und GroRRbritannien. Die
Verteilung bei den Kindern/Jugendlichen aus Frankreich fir die Hauptkategorie
,coping“ ist mit 27,8% deutlich hoher als in GroRRbritannien. Die

Fokusgruppendaten der Lander GroRRbritannien und Schweden weisen
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hingegen ahnliche Haufigkeiten in der Kategorie ,Coping“ auf und liegen nur
0,5 % auseinander. In der Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen® liegt die grofite
Diskrepanz zwischen den Fokusgruppendaten der Lander Schweden und
GrofR3britannien. Die Kinder/Jugendlichen aus Grof3britannien tatigen mit 29,5 %
verhaltnismaRig mehr Aussagen als die schwedischen Fokusgruppen. Die
Fokusgruppendaten aus den Landern Frankreich und Schweden liegen hier nur
mit 1,3 % Diskrepanz auseinander und haben damit ahnliche Verteilungen. Die
spanischen Fokusgruppendaten bilden in beiden Hauptkategorien ein
mittelwertiges Ergebnis und liegen mit der Verteilung zwischen den Werten der
anderen Lander. In der Hauptkategorie ,Physical/Physis® weichen die
Fokusgruppendaten aus den Landern Frankreich und Schweden deutlich
voneinander ab, so liegen die Aussagen der Kinder/Jugendlichen aus
Frankreich lediglich bei 7,0 % in dieser Hauptkategorie. Schweden hingegen
dominiert diese Hauptkategorie mit 22,4 %. Die Daten aus Grof3britannien und
Spanien liegen 1,8 % auseinander und verteilen sich auf 14,1-15,9 %.

Die Kategorie ,Sozialwesen® scheint im Landervergleich ausgewogener zu sein.
So liegen die Lander GroRRbritannien, Spanien und Schweden nah beieinander,
mit Werten zwischen 21,7 % fur GroR3britannien und 22,6 % fur Spanien.
Frankreich l6st sich hier deutlich von den anderen Landern und kommt auf
31,3 % und fuhrt somit landeriibergreifend in dieser Hauptkategorie.

Ebenfalls ausgewogen scheint es in der Hauptkategorie ,Behandlung“ zu sein.
Hier liegen die Daten der L&nder mit den Ergebnissen ebenfalls dicht
beieinander, wiederum mit Ausnahme von Frankreich. Die Diskrepanz ist

geringer zwischen Frankreich mit 13,0 % und dem hochsten Wert aus
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Schweden mit 19,4 %. Die Differenzen in der Kategorie ,Zukunft® sind

weitestgehend zu vernachlassigen.
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Zusammenfassung des Landervergleichs

Insgesamt zeigt sich, dass bei den Kindern/Jugendlichen unterschiedliche
Prioritaten zwischen den Landern zu erkennen sind. In den franzosischen
Fokusgruppen der Kinder/Jugendlichen dominieren die beiden Hauptkategorien
,coping“ und ,Sozialwesen“. Die Nennung der Hauptkategorien ,Physis“ und
,Behandlung” liegen deutlich unter dem Durchschnitt. Sowohl die
Kinder/Jugendlichen in Grol3britannien als auch die Kinder/Jugendlichen aus
Spanien thematisieren die Hauptkategorie ,Emotionen” am haufigsten. Bei den
Kindern/Jugendlichen in Schweden hingegen liegen die meisten Aussagen in

den Hauptkategorien ,Physis“ und ,Sozialwesen®.

Im Vergleich dazu liegen die Prioritdten bei den franzdsischen Fokusgruppen
der Eltern in der Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung®. Die Eltern aus
Grol3britannien sehen die Hauptkategorie ,Physical/Physis® als wichtigste
Kategorie. Die spanischen Fokusgruppen der Eltern hingegen tatigen die
meisten Aussagen in der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen®. Ahnlich wie die
Fokusgruppen der Kinder/Jugendlichen, tatigen die schwedischen
Fokusgruppen der Eltern die meisten Aussagen in den Hauptkategorien

~Physical/Physis* und ,Social/Sozialwesen®.

Abschliel3end lasst sich sagen, dass die Verteilung der Hauptkategorien zum
einen abhangig ist von dem Herkunftsland und zum anderen auch die
Perspektive eine entscheidende Rolle spielt. Die Diskrepanz zwischen Eltern-

und Kinder/Jugendgruppen liegt zwar in den meisten Fallen unterhalb von
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10 %. Die Unterschiede zwischen Eltern- und Kinder-/Jugendgruppen aus
Frankreich sind jedoch umso beeindruckender. So liegt die Verteilung fur die
Selbsteinschatzung und die der Fremdeinschéatzung, mit bis zu 17,0 %, weit
auseinander. Bei den Fokusgruppendaten der Eltern aus Frankreich wird
nahezu jede dritte Aussage der Hauptkategorie ,Treatment” zugeordnet. Einzig
allein die schwedischen Fokusgruppen zeigen hingegen kaum Unterschiede
zwischen den Eltern- und Kinder-/Jugendgruppen. Sowohl die Eltern als auch
die Kinder/Jugendlichen tatigen die meisten Aussagen im Bereich ,Physis® und

.Sozialwesen“.
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5.4.2 Ubersicht (ber die Hauptkategorien der Kinder/Jugendlichen im
Landervergleich in Abhangigkeit vom Behandlungsstatus

Zur Untersuchung der Ergebnisse aus Abschnitt 5.3.2 und der 2.
Haupthypothese:
2. Hypothese: ,GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche, welche
mit Wachstumshormonen behandelt werden, haben eine hohere
Lebensqualitdt im Vergleich zu unbehandelten Kindern und

Jugendlichen.”

Nullhypothese: ,GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche, welche
mit Wachstumshormonen behandelt werden, haben keine hdhere
Lebensqualitat im Vergleich zu unbehandelten Kindern und

Jugendlichen.”

Kinder

(behandelt) Frankreich | Gro3britannien | Spanien Schweden

| |
| |

Kinder Spanien
| |

| |

Tabelle 13 Ubersicht der Verteilung der Lander — Kinder/Jugendliche -
Behandlungsstatus
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Die Ergebnisse aus dem Abschnitt 5.3.2 werden im Landervergleich
gegenubergestellt. Auffallig im Landervergleich ist, dass sich in allen Landern
die Haufigkeit der Aussagen in der Hauptkategorie ,Physical/Physis“ und
,Emotion/Emotionen verringert. Es werden viel mehr Aussagen zur
Behandlung selbst getatigt und weniger AuRerungen in den emotionalen,

physischen oder sozialen Kategorien.
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Betrachtet man die Fokusgruppendaten aus Frankreich, so erkennt man in der
Reihenfolge der Hauptkategorien keine Anderung mit Ausnahme von der
Hauptkategorie »1reatment/Behandlung®. In der Hauptkategorie
, Ireatment/Behandlung” ist eine starke Zunahme ersichtlich. Die Kategorie
»1reatmentBehandlung® liegt bei den unbehandelten Kindern/Jugendlichen an
letzter Stelle mit 2,6 % und steigt bei den behandelten Kindern/Jugendlichen an
die dritte Stelle mit gut 17,3 %, ingesamt einhergehend mit der tendenziellen
Abnahme der Aussagen in allen anderen Hauptkategorien. Nur die
Hauptkategorie ,Coping“ steigt bei den behandelten Kindern/Jugendlichen um

3,7% auf 29,3 %.
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Frankreich (keine GH Behandlung)

Frankreich

Frankreich (GH Behandlung)

Frankreich

Future/Zukunft;
0%

Abbildung 5.37 Hauptkategorien — Kinder/Jugendliche — Behandlungsstatus -
Frankreich
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In GroRRbritannien andert sich ebenfalls am starksten die Hauptkategorie
, Ireatment/Behandlung®, welche bei den behandelten Kindern um gut 21,7 %
zunimmt und damit auf 23,2 % kommt. Auffallig ist hier die starke Abnahme in
den Hauptkategorien ,Emotion/Emotionen® und ,Physical/Physis“ bei den
behandelten  Kindern/Jugendlichen. = Die  Kategorien ,Coping“ und
,o0cial/Sozialwesen® andern sich hingegen nur wenig. ,Coping” nimmt um
2,2 % bei den behandelten Kindern/Jugendlichen zu und kommt auf 16,7 %. In
der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen® nimmt die Anzahl der Aussagen

ebenfalls um 2,2 % zu und steigt auf 22,5 %.
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GroRbritannien (keine GH Behandlung)

eatment/Behan
dlung;1,45%

GrofRRbritannien

Future/Zukunft;
0%

7 GroRbritannien (GH Behandlung)

GroRbritannien

ure/Zukunft;
1,45%

Abbildung 5.38 Hauptkategorien — Kinder/Jugendliche — Behandlungsstatus -

GroRbritannien
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Auch in Spanien ist die starke Zunahme in der Hauptkategorie
“Treatment/Behandlung” wahrzunehmen. Diese nimmt mit 36,8 % sogar die am
haufigsten thematisierte Hauptkategorie bei den behandelten
Kindern/Jugendlichen ein. Die Hauptkategorie steigert sich durch die
Behandlung somit um 31,2 %. Deutliche Abnahmen sind in der Hauptkategorie
,2S0cial/Sozialwesen® erkennbar, diese nimmt bei den behandelten Kindern um
146% ab und kommt auf 13,2%. Auch fir die Hauptkategorien
~,Emotion/Emotionen“ und ,Coping“ sinken die Werte. Die Hauptkategorie

,Physical/Physis“ nimmt mit der Behandlung um wenige Prozente ab.
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Spanien (unbekannter Behandlungsstatus)

Spanien

Spanien (GH Behandlung)

Spanien

Abbildung 5.39 Hauptkategorien — Kinder/Jugendliche — Behandlungsstatus -
Spanien
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Wie in den anderen Landern nimmt auch in Schweden die Hauptkategorie
“Treatment/Behandlung” stark zu und steigert sich von 0 % auf 22,8 % bei den
behandelten Kindern/Jugendlichen. Geringfiigige Anderungen in den
Hauptkategorien ,Physical/Physis“ und ,Emotion/Emotionen” sind zu erkennen.
Interessanterweise ist jedoch bei den schwedischen Kindern/Jugendlichen eine
starke Abnahme in der Hauptkategorie ,Coping“ zu verzeichnen. Dieser Wert
sinkt von 40 % bei den unbehandelten Kindern/Jugendlichen auf 13,2 % ab.
Hingegen nimmt die Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen® deutlich um 10,4 %

zu und kommt bei den behandelten Kindern/Jugendlichen somit auf 23,7 %.
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Schweden (keine GH Behandlung)

Treatment/Behan
dlung; 0%

Schweden

Future/Zukunft;
0%

Schweden (GH Behandlung)

Schweden

ture/Zukunft;
0,88%

Abbildung 5.40 Hauptkategorien — Kinder/Jugendliche — Behandlungsstatus -

Schweden
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Landervergleich: Hauptkategorien der Kinder/Jugendlichen in
Abhangigkeit vom Behandlungsstatus

Die Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung® kommt bei den behandelten
Fokusgruppen in den L&andern deutlich zum Ausdruck, indem die
Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung® folglich haufiger thematisiert wird.
Damit einhergehend ist meist eine Abnahme der Anzahl an Aussagen in den
anderen Hauptkategorien. Eine Ausnahme bilden hier jedoch einige
Hauptkategorien in den Landern Grol3britannien, Frankreich und Schweden. In
GroR3britannien gibt es eine geringe Zunahme in den Hauptkategorien
,o0cial/Sozialwesen® und ,Coping“. Es kann bei den behandelten
Kindern/Jugendlichen aus Grol3britannien eine Zunahme um 2,2 % bei beiden
Hauptkategorien verzeichnet werden. Die Fokusgruppendaten aus Frankreich
zeigen eine Zunahme der Hauptkategorie ,Coping® um 3,7 % bei den
behandelten Kindern/Jugendlichen. Bei den Fokusgruppendaten aus Schweden
nimmt die Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen® um 10,4 % zu. Insgesamt ist
jedoch die Abnahme in den anderen Kategorien nicht gleichmaldig. Die
Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung“ im Allgemeinen sagt aber nichts
dariber aus, ob die damit verbundene Codierung positiv oder negativ gewertet
werden kann. Im nachfolgenden Abschnitt 5.4.3 wird daher die differenzierte

positive Auswirkung als Kriterium hinzugezogen.
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5.4.3 Ubersicht uber die positiven Auswirkungen der Behandlung auf die
Hauptkategorien JEmotion/Emotionen®, ~Physical/Physis* und
L~Social/Sozialwesen“ aus der Sicht der Kinder/Jugendlichen und der
Eltern im Landervergleich

Die Ergebnisse aus dem Abschnitt 5.3.3 der Arbeit werden im folgenden Teil im
Landervergleich gegentbergestellt. Es wird deutlich, dass sich die Haufigkeit
der Aussagen in allen Landern in der Hauptkategorie ,Physical/Physis®
verringert, ebenso wie in der Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen®. Es werden
viel mehr Aussagen zur Behandlung selbst gemacht und weniger Aussagen in

den

Elternsicht Frankreich | GroRR3britannien | Spanien |Schweden

| | |
| | |
| 59%| 417%

| | |
 556%

Abbildung 5.41 Landerubersicht — positive Auswirkung der Behandlung

emotionalen, physischen oder sozialen Kategorien. Zurickfiihren kdnnte man
dies auf die hinzukommende Hauptkategorie , Treatment/Behandlung®, welche
bei den nicht behandelten Kindern/Jugendlichen eine untergeordnete Rolle
spielt. In diesem Abschnitt wird ausschlieBlich das Subcoding ,Benefits of
treatment® betrachtet und in die drei Kategorien ,Emotion/Emotionen®,
.Physical/Physis“ und ,Social/Sozialwesen* eingeteilt. Es soll erortert werden, in
welchen Bereichen des Lebens die Wachstumshormonbehandlung Einfluss hat.
Zudem wurden im Abschnitt 5.3.2 ausschlie3lich die Daten aus den

Fokusgruppen der Kinder und Jugendlichen ausgewertet. In 5.3.3 soll
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zusatzlich die Perspektive der Eltern in Betracht gezogen werden. Das
Subcoding .Benefits of treatment” in der Hauptkategorie
»1reatment/Behandlung“ bei den behandelten Kindern/Jugendlichen weist
Unterschiede zu den Fokusgruppendaten der Eltern auf. Die Unterschiede und

Gemeinsamkeiten sollen im folgenden Abschnitt der Arbeit analysiert werden.
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Frankreich

Betrachtet man die Ergebnisse aus den Fokusgruppen der Eltern aus
Frankreich, kann der Nutzen der Wachstumshormonbehandlung hauptsachlich
in der Kategorie ,Physical/Physis“ mit 66,7 % wahrgenommen werden. Die
beiden Kategorien ,Emotion/Emotionen® und ,Social/Sozialwesen® gehen mit

16,7 % in die Verteilung ein.
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Frankreich Eltern — positive Effekte durch GH

Frankreich

Frankreich Kinder/Jugendliche — positive Effekte durch GH

physical benefit;
0,0%

social benefit;

Frankreich
rankreic 0,0%

Abbildung 5.42 positive Effekte durch GH - Frankreich

Interessanterweise erwahnen die Kinder/Jugendlichen selbst Verbesserungen
lediglich in der Kategorie ,Emotion/Emotionen®. Hierbei stimmt es mit den
Ergebnissen von 5.3.2 darin Uberein, dass die Abnahme der Codierungen in der
Kategorie ,Emotionen“ mit 8,5 % im Vergleich zu ,Social/Sozialwesen* und

.Physical/Physis® am  hochsten ist. Aus der Perspektive der
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Kinder/Jugendlichen ist eine emotionale Verbesserung die Hauptwirkung durch
die Wachstumshormonsubstitution. FiUr die Eltern steht die physische

Verbesserung durch die Behandlung im Vordergrund.
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GrofR3britannien

In GroRRbritannien berichten die Kinder/Jugendlichen von Verbesserungen in
allen drei Kategorien, hauptsachlich jedoch in der Kategorie
,Emotion/Emotionen®. Im Gegensatz dazu &ulRern die Eltern hauptsachlich
etwas zu der physischen Verbesserung durch die

Wachstumshormonsubstitution.
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GrofB3britannien Eltern — positive Effekte durch GH

GroRbritannien

GroRbritannien Kinder/Jugendliche — positive Effekte durch GH

GroRbritannien

Abbildung 5.43 positive Effekte durch GH - Grol3britannien

Auch hier stimmen die Resultate mit den Ergebnissen aus Abschnit 5.3.2
Uberein. Der hochste Rickgang in der prozentualen Verteilung lag in der
Kategorie ,Emotionen® mit 14,5% Abnahme bei den behandelten
Kindern/Jugendlichen; gefolgt von der Kategorie ,PhysicalPhysis“ mit Abnahme

um 11 %.
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Vergleichen wir die Sichtweise der Eltern mit denen der Kinder/Jugendlichen,
dann wird deutlich, dass die Eltern hauptséchlich eine Verbesserung in der
Kategorie ,Physical/Physis“ sehen wund als wichtiger erachten. Die

Kinder/Jugendlichen selbst empfinden die emotionale Verbesserung als

ausschlaggebender.
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Spanien

Die Ergebnisse aus den Fokusgruppendaten aus Spanien belegen positive

Effekte durch die Behandlung der Kinder und Jugendlichen nur in der Kategorie

.Physical/Physis®.

Spanien Eltern — positive Effekte durch GH

Spanien

Spanien Kinder/Jugendliche — positive Effekte durch GH

Spanien

social benefit;
0,0%

emotional benefit;
0,0%

Abbildung 5.44 positive Effekte durch GH - Spanien
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Vergleichen wir die Perspektive der Eltern mit denen der Kinder/Jugendlichen,
so sieht man, dass die Eltern hauptsachlich Verbesserungen im emotionalen
Bereich wahrnehmen. Der physische Nutzen durch die Wachstumsbehandlung
wird von den Eltern mit 35,3% thematisiert. 11,8 % der Aussagen konnten nicht
einer Nebencodierung zugeordnet werden. Bei einigen Fokusgruppendaten der
Elterngruppen wurden kein Behandlungsstatus zugewiesen. Aus dem Kontext
heraus wurden diese aber den behandelten Probanden zugeordnet, da die

Aussagen sich explizit auf die GH Behandlung bezogen.
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Schweden

Bei den behandelten Kindern/Jugendlichen aus Schweden ist laut Abschnitt
5.3.2 der grofRte Riickgang mit einer Rate von 26,8 % in der Kategorie ,,Coping*
ersichtlich. Es folgt die Kategorie ,Physical/Physis® mit Abnahme um 4,8 %.
Dagegen nimmt die prozentuale Verteilung in der Kategorie
»o0cial/Sozialwesen® sogar zu. Bei den Kindern/Jugendlichen spiegelt sich dies
in der Reprasentation der Kategorie ,Physical/Physis“ mit 55,6 % wider. An

zweiter Stelle steht die Kategorie ,Social/Sozialwesen® mit 33,3 %.
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Schweden Eltern — positive Effekte durch GH

Schweden

| benefit;
%

Schweden Kinder/Jugendliche — positive Effekte durch GH

Schweden

Abbildung 5.45 positive Effekte durch GH - Schweden

In Schweden fiel die Einschatzung aus der Elternperspektive ahnlich aus wie
die Selbsteinschatzung durch die Kinder/Jugendlichen. Sowohl die Eltern als
auch die Kinder/Jugendlichen stimmen bezliglich der Verbesserung durch die

GH-Behandlung und der jeweiligen Verteilung auf die Kategorien Uberein.
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Landervergleich: Ubersicht Uber die positiven Auswirkungen der
Behandlung auf die Hauptkategorien ,Emotionen“, ,Physis“ oder
»So0zialwesen“ aus der Sicht der Kinder/Jugendlichen und der Eltern
Insgesamt sind 38,4 % der Aussagen im Bereich ,Treatment/Behandlung” dem
Subcoding ,Benefits of Treatment/Nutzen der Behandlung“ zugeordnet. 17,6 %
der Aussagen wurden mit dem  Subcoding ,Problems  with
injections/medication/Probleme mit den Injektionen und der Medikation“ codiert.
Die restlichen 44 % verteilen sich auf mehrere Subcodings, wie zum Beispiel
.Lreatment administration/Verordnung der Behandlung®, ,treatment as a daily
routine/Behandlung als tagliche Routine, oder ,expectations about
treatment/Erwartungen an die Behandlung“. Demnach allein fallen fast 40 % der
Aussagen in der Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung® positiv Uber die
Wirkung der Wachstumshormonbehandlung aus.

Im internationalen Landervergleich fallt die positive Wirkung der GH-
Behandlung, sowohl bei den Eltern als auch bei den Kindern/Jugendlichen, in
den Landern Frankreich, Grof3britannien und Spanien an dritter Stelle auf die
Kategorie ,Social/Sozialwesen®. Die emotionale oder physische Verbesserung
durch die Behandlung scheint hier den gréfReren Schwerpunkt auszumachen.
Nur in den Fokusgruppendaten der schwedischen Eltern wird, anders als in den
anderen Landern, an dritter Stelle die Kategorie ,Emotion/Emotionen® mit 8,3 %
gelistet; an zweiter Stelle folgt die Kategorie ,Social/Sozialwesen®. Die
Meinungen der Eltern und Kinder/Jugendlichen aus Schweden bezuglich der
Wirkung der GH-Behandlung sind &ahnlich. Interessant ist, dass in den

franzosischen Fokusgruppendaten der Eltern die positive Wirkung in den
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Kategorien ,Social/Sozialwesen“ und ,Emotion/Emotionen mit jeweils 16,7 %
gleich gewertet ist. Im Vergleich dazu sehen die franzdsischen
Kinder/Jugendlichen die positiven Effekte ausschliellich in der Kategorie
,Emotion/Emotionen®.

Mit Ausnahme der schwedischen Fokusgruppen herrscht zwischen den Eltern-
und Kinder-/Jugendgruppen aus den Landern Frankreich, Grof3britannien und
Spanien Uneinigkeit dariber, welche Kategorie die dominierende positive
Wirkung durch die GH-Behandlung hat. Die franzdsischen Eltern sehen die
positiven Effekte und Verbesserungen in der physischen Kategorie und die
Kinder/Jugendlichen in der emotionalen Kategorie. Die britischen Eltern
nehmen die positiven Effekte ebenfalls in der physischen Kategorie und die
Kinder/Jugendlichen wiederum mehr in der emotionalen Kategorie wahr. Die
spanischen Eltern hingegen empfinden es genau anders und thematisieren die
emotionalen Verbesserungen haufiger als die physischen Verbesserungen. Die
spanischen Kinder/Jugendlichen erkennen wiederum mehr physische
Verbesserungen durch die GH-Behandlung als emotionale. Schlussendlich sind
sich lediglich die schwedischen Fokusgruppen der Eltern und
Kinder/Jugendlichen einig tber die positive Wirkung und die Verteilung auf die

Kategorien bei der GH-Behandlung.
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5.4.4 Unterschiede in den Coping-Mechanismen aus der Perspektive der
Eltern und der Perspektive der Kinder/Jugendlichen im Landervergleich
ohne Bericksichtigung des Alters, Behandlungsstatus, Geschlechts oder
der Diagnose

Im folgenden Abschnitt werden die vorliegenden Daten im Landervergleich

gegenubergestellt und die daraus resultierenden Ergebnisse sollen dazu
dienen, die 3. Hypothese zu Uberprufen:

3. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche haben

- je nach Herkunftsland - andere Coping-Mechanismen und schéatzen

zudem die eigenen Coping-Mechanismen anders ein als die Eltern.”

Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche
haben - unabhangig vom Herkunftsland - die gleichen Coping-
Mechanismen und schatzen zudem die eigenen Coping-Mechanismen

gleich ein wie die Eltern.”
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Eltern Frankreich |Grof3britannien |Spanien | Schweden
acceptance 9,1 % 250%| 11,8% 15,8 %
adaptation 0,0 % 5,6 % 8,8 % 5,3 %
aggression/acting out 0,0 % 5,6 % 0,0 % 0,0 %
ignoring/blocking  out/
doesn't care 0,0 % 5,6 % 2,9 % 0,0 %
motivation through
improvement 0,0 % 8,3 % 8,8 % 10,5 %
positive comparison to
people having it worse 0,0 % 0,0 % 0,0 % 5,3 %
seeking social support 0,0 % 5,6 % 2,9 % 53 %
clothing styling 0,0 % 5,6 % 5,9 % 10,5 %
compensate with taller
friends 9,1 % 2,8 % 0,0 % 0,0 %
denial 0,0 % 0,0 % 0,0 % 10,5 %
do daily stuff to forget 0,0 % 5,6 % 0,0 % 0,0 %
draw back 18,2 % 0,0 % 0,0 % 0,0 %
interacting with  girls
instead of boys 9,1% 0,0 % 0,0 % 0,0 %
joking about height 9,1% 2,8 % 0,0 % 0,0 %
open minded about
being short/socializing 18,2 % 5,6 % 0,0 % 5,3 %
people got used to it
and stopped 0,0 % 0,0 % 2,9 % 0,0 %
positive effects being
short 18,2 % 56%| 47,1% 31,6 %
spending time  with
yourself/meditation/Isola
tion 0,0 % 8,3 % 0,0 % 0,0 %
straight forward/up front 9,1 % 8,3 % 8,8 % 0,0 %
Kinder/Jugendliche Frankreich | Grof3britannien |Spanien | Schweden
acceptance 15,6 % 30,3 % 2,7 % 22,7 %
adaptation 6,2 % 0,0 % 0,0 % 0,0 %
aggression/acting out 6,2 % 30%| 16,2% 4,5 %
ignoring/blocking  out/
doesn't care 25,0 % 21,2 % 8,1 % 36,4 %
motivation through
improvement 3,1% 0,0 % 0,0 % 0,0 %
positive comparison to
people having it worse 6,2 % 6,1 % 8,1 % 4,5 %
seeking social support 125 % 30%| 162% 0,0 %
clothing styling 0,0 % 0,0 % 8,1 % 0,0 %
compensate with taller
friends 0,0 % 0,0 % 0,0 % 4,5 %
denial 0,0 % 0,0 % 2,7 % 0,0 %
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do daily stuff to forget 0,0 % 6,1 % 0,0 % 0,0 %
draw back 0,0 % 0,0 % 0,0 % 4,5 %
interacting with  girls
instead of boys 0,0 % 0,0 % 0,0 % 0,0 %
joking about height 3,1% 3,0 % 0,0 % 0,0 %
open minded about
being short/socializing 0 % 3,0 % 0,0 % 0,0 %
people got used to it
and stopped 0 % 6,1 % 2,7 % 0,0 %
positive effects being
short 12,5 % 12,1%| 32,4% 13,6 %
spending time  with
yourself/meditation/Isola
tion 3,1 % 0,0 % 0,0 % 0,0 %
straight forward/up front 6,2 % 6,1 % 2,7 % 9,1%

Tabelle 14 detaillierte Ansicht der Coping-Mechanismen

Landervergleich Kinder/Jugendliche

Im internationalen Vergleich féllt auf, dass sich die Verteilung bei den
Kindern/Jugendlichen auf wenige spezfische Subcodings bezieht.
Beispielsweise ist das Subcoding ,acceptance/Akzeptanz‘ in drei von vier
Landern haufig, mit 15,6 % bis hin zu 30,3 %, vertreten. Auch das Subcoding
.positive effects of being short/positive Aspekte einhergehend mit dem
Kleinwuchs® wird in allen vier Landern mit 12,1 % bis hin zu 32,4 % oft als
Coping-Mechanismus genutzt. Mit 32,4 % werden nahezu ein Drittel der
Aussagen der spanischen Fokusgruppen getatigt, welche dem Subcoding
.positive effects of being short/positive Aspekte einhergehend mit dem
Kleinwuchs® zugeordnet werden kann. Ein weiteres Subcoding, welches sehr
haufig, mit 21,2 % bis zu 36,4 %, Anwendung findet ist ,ignoring/blocking out/
doesn’t care/ignorieren/abblocken®. Abweichend hiervon ist die Verteilung bei
den spanischen Fokusgruppendaten der Kinder/Jugendlichen. Das Subcoding
signoring/blocking out/doesn’t carel/ignorieren/abblocken® wird bei den

spanischen Fokusgruppendaten mit 8,1 % weniger stark reprasentiert.
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Es wird deutlich, dass die Coping-Mechanismen der einzelnen Lander nicht
exakt Ubereinstimmen und die Schwerpunkte durchaus woanders liegen.
Jedoch liegt die Mehrheit der Verteilung auf wenigen einzelnen Subcodings. In
allen vier Landern sind mehr als 50 % der Aussagen im Bereich ,,Coping® auf

drei bis vier von den insgesamt 19 Subcodings verteilt.

Vergleich Eltern und Kinder/Jugendliche

Vergleicht man die Coping-Mechanismen aus der Sicht der
Kinder/Jugendlichen mit der Fremdbeurteilung durch die Eltern, so sind
signifikante Unterschiede bemerkbar. Insbesondere wird das Subcoding
»lgnoring/blocking out/doesn’t care” von den Eltern nicht gut wahrgenommen.
Bei den franzosischen Fokusgruppen der Kinder/Jugendlichen wird dieses
Subcoding am haufigsten mit 25 % thematisiert. Im Vergleich dazu wird dieses
Subcoding von den Eltern gar nicht erwdhnt und flie3t mit 0 % nicht in die
Wertung mit ein. Andererseits beschreiben die Eltern als Coping-Mechanismen
den sozalen Ruckzug der Kinder ,draw back® oder das offene Gesprach ,open
minded about being short/socializing/offener Umgang mit dem Thema
Kleinwuchs® mit gut 18,2%. Die franzosischen Fokusgruppen der
Kinder/Jugendlichen werten beide Subcodings mit 0 %. Gemeinsame
Subcodings sind ,positive effects being short/positive Aspekte einhergehend mit
dem Kleinwuchs®, ,straight forward/up front/direkter Umgang mit dem Thema
Kleinwuchs® und ,acceptance/Akzeptanz® mit Differenzen zwischen 2,9 % und
6,5 % bei den Fokusgruppen der Kinder/Jugendlichen und den Fokusgruppen

der Eltern.
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Bei den Fokusgruppen aus GrolR3britannien sind Differenzen erkennbar. So sind
sich die Fokusgruppen der Eltern und die der Kinder/Jugendlichen bezlglich
der am haufigsten codierten Subcodings einig. ,Acceptance/Akzeptanz“ wird
sowohl von den Eltern als auch von den Kindern/Jugendlichen am haufigsten
thematisiert. Die Kinder/Jugendlichen tatigen 30,3 % der Aussagen, die diesem
Subcoding zugeordnet wurden. Bei den Fokusgruppen der Eltern sind es 25 %.
Ahnlich wie bei den franzésischen Fokusgruppen unterschiatzen auch die Eltern
aus  Grolbritannien  die  Kategorie  ,ignoring/blocking  out/doesn’t
care/ignorieren/abblocken” deutlich und werten das Subcoding ausschlieRlich
mit 5,6 %. Im Vergleich dazu liegt die Verteilung der Kinder/Jugendlichen mit
21,2 % deutlich héher. Des Weiteren werden die Subcodings ,Motivation
through improvement/Motivation durch Wachstum®, ,spending time with
yourself/meditation/isolation” und ,straight forward/up front/direkter Umgang mit
dem Thema Kleinwuchs® mit 8,3 % am zweithaufigsten von den Eltern codiert.
Bei den Kindern/Jugendlichen werden diese Subcodings, mit Ausnahme von
,straight forward/up front/direkter Umgang mit dem Thema Kleinwuchs®, nicht

erwahnt.

Die Fokusgruppen der Eltern und die der Kinder/Jugendlichen aus Spanien
teilen sich bei dem am haufigsten codierten Subcoding eine Meinung. Die
meisten Aussagen konnten dem Subcoding ,positive effects being short/positive
Aspekte einhergehend mit dem Kleinwuchs® zugeordnet werden. Bei den
Elterngruppen aus Spanien sind es 47,1 % im Vergleich zu 32,4 % bei den

Kindern/Jugendlichen. An zweiter Stelle steht bei den Fokusgruppen der Eltern
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das Subcoding ,acceptance/Akzeptanz® mit 11,8 %, die Kinder/Jugendlichen
erwdhnen dieses Subcoding mit 2,7% deutlich seltener. Die
Kinder/Jugendlichen hingegen bewerten die Subcodings ,aggression/acting
out/aggressive Reaktion® und ,seeking social support/soziale Hilfe suchen® mit
jeweils 16,2 % und tatigen damit fast ein Drittel der Aussagen innerhalb dieser
zwei Subcodings. Aus Sicht der Eltern wird diesen Subcodings, mit 0 % bei
»=aggression/acting out/aggressive Reaktion“ und mit 2,9 % bei ,seeking social
support/soziale Hilfe suchen®, wenig Beachtung geschenkt.

Im Vergleich dazu ist die Verteilung bei den Eltern der schwedischen
Fokusgruppen  wiederum  unterschiedlich. Anders als bei den
Kindern/Jugendlichen dominiert bei den Eltern das Subcoding ,positive effects
being short/positive Aspekte einhergehend mit dem Kleinwuchs® mit 31,6 % im
Vergleich zu 13,6 % bei den Kindern/Jugendlichen. Einig sind sich die Eltern
und die Kinder/Jugendlichen mit dem Subcoding ,acceptance/Akzeptanz®. Bei
beiden Fokusgruppen steht das Subcoding, mit 22,7% bei den
Kinder/Jugendlichen im Vergleich zu 15,8 % bei den Eltern, an zweiter Stelle.
Interessanterweise verteilen sich bei den Fokusgruppen der Eltern 30 % der
Subcodings auf ,Motivation through improvement/Motivation durch Wachstum®,
,clothing/styling/Bekleidung“ und ,denial/Verleugnung®, die hingegen bei den
Kindern/Jugendlichen aus Schweden keinerlei Beachtung finden. Alle drei

Subcodings werten die Kinder/Jugendlichen mit jeweils 0 %.

Zusammenfassend kann gezeigt werden, dass im internationalen Vergleich die

Coping-Mechanismen aus der Perspektive der Eltern vom Herkunftsland
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abhangig sind. Es finden sich gehauft Aussagen in den Subcodings
.=acceptance/Akzeptanz® und ,positive effects being short/positive Aspekte
einhergehend mit dem Kleinwuchs®. Jedoch variieren die Werte fur das
Subcoding ,positive effects being short/positive Aspekte einhergehend mit dem
Kleinwuchs“ mit 5,6 % bis hin zu 47,1 % stark, diese Diskrepanzen sind zu
grof3, um Korrelationen im internationalen Vergleich zu ziehen. Bei
»=acceptance/Akzeptanz” ist die Diskrepanz mit Werten zwischen 9,1 % bis hin
zu 25 % geringer.

Vergleicht man abschliel3end die Ergebnisse der Fokusgruppendaten der Eltern
mit denen der Kinder/Jugendlichen wird zudem deutlich, dass die Coping-
Mechanismen abhangig von der Perspektive unterschiedlich eingeschéatzt
werden. So wird das Subcoding ,ignoring/blocking out/doesn’t
care/ignorieren/abblocken” zum Beispiel von den Elterngruppen, im Gegensatz
zu den Kindern/Jugendlichen, kaum beachtet. Lediglich in zwei Landern
konnten Korrelationen an einzelnen Subcodings gezeigt werden. In den
schwedischen Fokusgruppen sind die Verteilungen auf das Subcoding
.,acceptance/Akzeptanz‘, sowohl bei den Eltern als auch bei den
Kindern/Jugendlichen ahnlich. In beiden Fokusgruppen steht dieses Subcoding
an erster Stelle. Ahnliches gilt fir die Fokusgruppendaten aus Spanien, wo das
Subcoding ,positive effects being short/positive Aspekte einhergehend mit dem
Kleinwuchs“ sowohl bei den Eltern als auch bei den Kindern/Jugendlichen an
erster Stelle steht. Die anderen Subcodings gleichen sich in der Reihenfolge

und der Verteilung jedoch nicht.
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6 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Auswertung der Ergebnisse zur Beantwortung der 1. Haupthypothese zeigt,
dass diese nicht pauschal fur alle Lander beantwortet werden kann.

1. Hypothese: ,Die Anzahl der Codierungen der Elterngruppen in die
Kategorien ,Emotion/Emotionen®, ,Physical/Physis®,
,o0cial/Sozialwesen®, ,Treatment/Behandlung® oder ,Future/Zukunft®,
unterscheidet sich von der Anzahl der Codierungen der

Kinder/Jugendlichen.®

Nullhypothese: ,Die Anzahl der Codierungen der Elterngruppen in die
Kategorien ,Emotion/Emotionen®, ,Physical/Physis®,
,Social/Sozialwesen®, ,Treatment/Behandlung“ oder ,Future/Zukunft,
unterscheidet sich nicht von der Anzahl der Codierungen der

Kinder/Jugendlichen.”

Die Daten aus Frankreich zeigen Unterschiede bei der Verteilung der
Fokusgruppenaussagen der Eltern im Vergleich zu denen der
Kinder/Jugendlichen. Dies zeigt sich in der unterschiedlichen Anzahl an
Aussagen in den dominierenden Hauptkategorien der Eltern. Bei den Eltern
finden  sich die meisten  Aussagen in der Hauptkategorie
», Ireatment/Behandlung®. Im Vergleich dazu tatigen die Kinder/Jugendlichen die
meisten Aussagen in der Hauptkategorie ,Social/Sozialwesen®. Auch gibt es
Differenzen zwischen den Fokusgruppendaten der Eltern und denen der
Kinder/Jugendlichen aus Grol3britannien. So sprechen die Eltern aus

Grol3britannien vor allem Uber Themen der Hauptkategorie ,Physical/Physis®,



im Gegensatz dazu thematisieren die Kinder/Jugendlichen aus Grof3britannien
Uberwiegend die Hauptkategorie ,Emotion/Emotionen“. Anders sieht es fur die
beiden Lander Spanien und Schweden aus. Dort sind die Unterschiede
zwischen den Fokusgruppen der Eltern und die der Kinder/Jugendlichen
deutlich geringer. Es ist daher durchaus landerabhéngig, ob sich die Ansichten
ahneln oder doch differieren.
Diese Erkenntnis beantwortet aber die 4. Haupthypothese:
4. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche haben
- je nach Herkunftsland - andere Schwerpunkte beziglich der Kategorien

Emotionen, Physis, Sozialwesen, Behandlung oder Zukunft.”

Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche
haben - unabhangig vom Herkunftsland - andere Schwerpunkte
bezilglich der Kategorien Emotionen, Physis, Sozialwesen, Behandlung

oder Zukunft.”

Die Hypothese bestatigt sich und die Kinder/Jugendlichen haben je nach
Herkunftsland eine andere Sichtweise auf die Kategorien Emotionen, Physis,
Sozialwesen, Behandlung oder Zukunft. Beispielsweise ist die Haufigkeit der
Fokusgruppenaussagen der Kinder/Jugendlichen aus Frankreich zur Kategorie
,2Social/Sozialwesen® mit 31,3 % deutlich hoher als in Grofbritannien. Die
Kinder/Jugendlichen aus GroRRbritannien tatigen in der Kategorie
,o0cial/Sozialwesen® lediglich 21,7 % der Aussagen. Den Schwerpunkt der
Verteilung der Fokusgruppenaussagen legen die Kinder/Jugendlichen aus
Grol3britannien somit, anders als Frankreich, in die Kategorie ,Emotionen® mit

29,5 % (Siehe Abschnitt 5.4.1).
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Die Auswertung der Ergebnisse, zur Beantwortung der 2. Haupthypothese,
zeigt einen Unterschied zwischen den behandelten und unbehandelten
Kindern/Jugendlichen. Die Tendenz bei den behandelten Kindern/Jugendlichen
geht dahin, dass die Verteilung der Fokusgruppenaussagen in den Kategorien
Emotionen, Physis, Sozialwesen, Coping und Zukunft allgemein abnimmt und
die Kategorie , Treatment/Behandlung® in der Haufigkeit der Verteilung zunimmt.
In Anbetracht der Haufigkeit der Nennung von 38,4 % des Subcodings ,Benefits
of Treatment/Nutzen der Wachstumshormonbehandlung® in der Hauptkategorie
,1reatment/Behandlung® und gut 51% bei dem Subcoding ,wants
treatment/winscht die Behandlung®, ist anzunehmen, dass die Uberwiegende
Mehrheit einen positiven Effekt der Wachstumshormonbehandlung sieht. Das
Subcoding ,doesn’t want treatment/mochte die Behandlung nicht® ist hier nur

mit 0,9 % vertreten.

2. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche,
welche mit Wachstumshormonen behandelt werden, haben eine hdhere
Lebensqualitat im Vergleich zu unbehandelten Kindern und

Jugendlichen.”

Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche,
welche mit Wachstumshormonen behandelt werden, haben keine hohere
Lebensqualitat im Vergleich zu unbehandelten Kindern und

Jugendlichen.”
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Man kann die 2. Hypothese durchaus positiv werten und festhalten, dass
kleinwiichsige Kinder und Jugendliche mit der Diagnose GHD/ISS, welche mit
Wachstumshormonen behandelt werden, eine hohere Lebensqualitat im
Vergleich zu unbehandelten Kindern und Jugendlichen haben. Dies spiegelt
sich insbesondere im Subcoding ,Benefits of Treatment/Nutzen der

Wachstumshormonbehandlung® wider.

Betrachtet man die 3. Haupthypothese und vergleicht international die Coping-
Mechanismen der Kinder/Jugendlichen, dann stellt man fest, dass die Coping-
Mechanismen der einzelnen L&nder nicht korrelieren. Dennoch verteilen sich
mehr als 50 % der Aussagen in der Kategorie ,Coping“ auf drei bis vier
Subcodings und fokussieren sich daher auch auf internationaler Ebene auf
wenige gleiche Subcodings.

Vergleicht man die Selbsteinschatzung der Kinder/Jugendlichen, hinsichtlich
der eigenen Belastung, mit der Fremdbeurteilung durch die Eltern, sind
durchaus Unterschiede, aber auch Gemeinsamkeiten, erkennbar. Gerade in
den Landern GroR3britannien und Spanien sind sich jeweils die Eltern und die
Kinder/Jugendlichen in Bezug auf das am haufigsten codierte Subcoding der
Kategorie ,Coping“ einig. Das Subcoding ,acceptance/Akzeptanz* wird, sowohl
von den Eltern als auch von den Kindern/Jugendlichen aus Grol3britannien, am
haufigsten erwahnt. Bei den Fokusgruppen aus Spanien wird das Subcoding
.positive effects being short® am haufigsten codiert. Im Bezug auf die
nachfolgenden Subcodings sind jedoch auch hier keine Gemeinsamkeiten

erkennbar. Ahnlich verhélt es sich bei den Fokusgruppendaten aus Schweden.
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Es sind sich die Eltern und die Kinder/Jugendlichen ausschlielich bei dem
Subcoding ,acceptance/Akzeptanz* einig, welches bei beiden Fokusgruppen an
zweiter Stelle von den am haufigsten getatigten Aussagen steht. Abgesehen

von diesem Aspekt sind auch hier keine weiteren Korrelationen erkennbar.

3. Hypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche haben
- je nach Herkunftsland - andere Coping-Mechanismen und schatzen

zudem die eigenen Coping-Mechanismen anders ein als die Eltern.”

Nullhypothese: ,Mit GHD/ISS diagnostizierte Kinder und Jugendliche
haben - unabhdngig vom Herkunftsland - die gleichen Coping-
Mechanismen und schatzen zudem die eigenen Coping-Mechanismen

gleich ein wie die Eltern.”

Schlussfolgernd kann die 3. Hypothese nicht endglltig beantwortet werden.
Unabhangig vom Herkunftsland ahneln sich die Coping-Mechanismen sehr
stark. Die Eltern und Kinder/Jugendlichen sind jedoch bezuglich der Coping-

Mechanismen, bis auf wenige Ausnahmen, nicht derselben Ansicht.
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6.1 Diskussion

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurden die Aussagen der Eltern und
Kinder/Jugendlichen aus den Fokusgruppen des Europaischen QOLISSY
Projektes codiert und prozentual miteinander verglichen. Die 52 Fokusgruppen
beinhalten Antworten von 62 Kindern/Jugendlichen mit der Diagnose GHD oder
ISS und 82 Eltern aus den Landern Frankreich, Grof3britannien, Spanien und
Schweden. Diese vier Lander wurden in die qualitative Inhaltsanalyse

miteinbezogen und im Landervergleich gegentubergestelit.

Diskussion der vorliegenden Ergebnisse

Die Ergebnisse aus der vorliegenden Arbeit sind nicht direkt vergleichbar mit
anderen Studien. Einen internationalen Vergleich wie in der bisher
durchgefiihrten QoLISSY-Studie gibt es nicht. Auch die aktuelle Literatursuche
auf Pubmed liefert keine zufriedenstellenden Ergebnisse beziglich des
internationalen Vergleichs. Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit, als auch die
Literatur, deuten jedoch darauf hin, dass es weiterer Forschung in Richtung
internationalem Vergleich bedarf, um die ethnischen Einflisse und
Unterschiede in der HrQoL bei GHD/ISS Patienten zu erdrtern. Unter anderem
kénnen Erfolge in der Verbesserung der HrQoL die finanziellen Aspekte der
GH-Therapie legitimieren. Von Interesse ist auch die in den USA bereits
legitimierte Anwendung von GH bei Patienten mit der Diagnose ISS. In Europa
konnte dieser Schritt folgen, wenn weitere Studien die Effektivitat der GH-

Therapie aus sozio6konomischer Sicht bestatigen.



Die 1. und 4. Haupthypothese tberschneiden sich bezuglich der Fragestellung
im internationalen Vergleich und werden deshalb im folgenden Abschnitt
zusammen diskutiert.

Die Auswertung der 4. Haupthypothese zeigt eine Diskrepanz in den Prioritaten
der Kinder/Jugendlichen hinsichtlich der Verteilung und Reihenfolge der
Fokusgruppenaussagen abhangig vom Herkunftsland. Vergleicht man die
Verteilung der Fokusgruppenaussagen der Kinder/Jugendlichen mit denen der
Eltern, dann sind Diskrepanzen zwischen der Selbsteinschatzung und der
Fremdbeurteilung in den Landern Frankreich, Spanien und Grol3britannien
ersichtlich. Einzig die Fokusgruppendaten aus Schweden zeigen Korrelationen
zwischen den Fokusgruppendaten der Kinder/Jugendlichen und denen der
Eltern. Im internationalen Vergleich kann man die 1. Haupthypothese daher
pauschal nicht beantworten, da die Ergebnisse variieren. Literatur und Studien,
die diese zwei Thesen im internationalen Vergleich stitzen oder widerlegen,
liegen nicht vor. Tendenziell ist jedoch, korrelierend mit den Ergebnissen aus
drei von den vier untersuchten L&andern, von einer unterschiedlichen
Wahrnehmung bei den Eltern und Kindern/Jugendlichen auszugehen.

Ahnlich wie die bisherigen Ergebnisse der QoLISSY-Studie deuten die
Ergebnisse der vorliegenden Studie darauf hin, dass sich die Sichtweise der
betroffenen  Kinder/Jugendlichen zur Fremdeinschatzung der Eltern
differenzieren kann (Menzel 2014). Auch Theunissen et al., 1998, sieht in seiner
Studie in den Niederlanden Unterschiede in der Einschatzung der Eltern im
Vergleich zu der Selbsteinschatzung der Kinder. Laut Theunissen et al., 1998,

bewerten die Kinder ihre eigene HrQoL im Schnitt geringer als in der
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Fremdeinschatzung durch die Eltern, insbesondere in den Kategorien
,Physical/Physis“ und ,Emotion/Emotionen®.

Bezuglich der 2. Haupthypothese lassen sich jedoch Vergleiche mit der
Literatur finden. Anders als Rekers-Mombarg et al., 1998, deuten die
Ergebnisse der vorliegenden  Arbeit darauf  hin, dass die
Wachstumshormonbehandlung einher geht mit einer verbesserten
Lebensqualitéat. Dies bestatigen die Ergebnisse dieser Studie im Abschnitt 5.3.2
und 5.3.3. Sandberg et al, 1994,2011, beschreibt keinen Unterschied zwischen
kleinwlchsigen und normalwichsigen Kindern und zweifelt die Legitimation der
GH-Therapie fur alle kleinwtichsigen Kinder, mit dem Ziel der Verbesserung der
psychosozialen Fahigkeiten, an (Sandberg, Brook, and Campos 1994;
Sandberg 2011). Ahnliches behauptet auch Lee et al., 2009; Kinder die an SS
leiden, haben im Vergleich zur Normpopulation keine signifikanten
Unterschiede in den Kategorien Sozialwesen, Emotionen und Verhalten. Dem
ist entgegenzuhalten, dass in der vorliegenden Arbeit die an ISS/GHD
leidenden Probanden soziale Probleme wie Stigmatisierung, Mobbing oder
soziale Ausgrenzung erwahnen (vgl. Abschnitt 5.3.1 und Kategoriensystem
5.2).

Rekers-Mombarg et al., 1998, berichtet von einer ahnlichen Lebensqualitat bei
den behandelten und unbehandelten Erwachsenen mit ISS (Rekers-Mombarg
et al. 1998). Laut Ross et al., 2004, gibt es ebenfalls keinen Unterschied
zwischen den behandelten und den unbehandelten Probanden (Ross et al.
2004). Ross et al, 2004, zeigt jedoch in einer doppel-blind und Placebo-

kontrollierten Studie eine Abnahme der CBCL Verhaltensproblematik im dritten
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und vierten Jahr. Auch Theunissen et al., 2002, kommt zu den Ergebnis, dass
die Wachstumshormonbehandlung die HrQoL nicht beeinflussen bzw.
verbessern kann (Theunissen et al. 2002).

AulRerdem kommt Theunissen et al., 2002, zu dem Schluss, dass Korpergrolie
nicht mit HrQoL korreliert. Stattdessen habe laut Theunissen et al., 2002, die
wahrgenommene Grof3e und die eigene Zufriedenheit des Kindes vielmehr
Einfluss auf die HrQoL und das Selbstbewusstsein. Psychologische Adaptation
spiele laut den Ergebnissen von Theunissen et al, 2002, eine

ausschlaggebendere Rolle.

Kontrovers zu den bisher genannten Studien kommt Tanaka et al., 2009, zu
dem Ergebnis, dass japanische Kinder, die unter GHD oder ISS leiden, eine
schlechtere QoL vorweisen (Tanaka et al. 2009). Hierzu wurde das
psychosoziale Profil von japanischen Kindern anhand der Child Behaviour
Check List (CBCL) ausgewertet und mit der normalen Kindergruppe verglichen.
Auch kommt Stabler et al., 1998, zu dem Ergebnis, dass die Lebensqualitat der
behandelten gegeniber den unbehandelten Probanden besser sei (Stabler et
al. 1998). Stabler et al., 1998, untersuchte hierzu 72 Kinder mit der Diagnose
GHD. Nach 3-jahriger Therapie wurden die Ergebnisse des CBCL miteinander
verglichen. Stabler et al., 1998, beschreibt eine Abnahme von 12,5 % auf 0 %
bei den koérperlichen Problemen und eine Abnahme von 19,4 % auf 2,8 % bei
den sozialen Problemen nach GH-Therapie. In der vorliegenden Arbeit konnte
in Abschnitt 5.3.2 ein ahnliches Ergebnis dargestellt werden. Durch die

Behandlung &andert sich die Verteilung auf die Hauptkategorien in den
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untersuchten Landern mit der Tendenz einer Abnahme in den Hauptkategorien
,Emotion/Emotionen®, ,Physical/Physis” und ,Social/Sozialwesen®.

Die These der vorliegenden Arbeit wird auch von einer aktuelleren Studie
gestitzt; die Studie von Chaplin et al., 2011, beschreibt unter anderem eine
physische Verbesserung durch die Wachstumshormonbehandlung (Chaplin et
al. 2011). Neben der metabolischen Veranderung und der Zunahme der
KorpergroRe, beschreibt Chaplin et al, 2011, auch psychosoziale
Verbesserungen. Zwar werden in der vorliegenden Arbeit nicht fur jedes
einzelne Land die Subcodings direkt untersucht, jedoch Ubersichtshalber die
Verteilung in die Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung® mit einer
Verbesserung der Lebensqualitat gleichgesetzt. Dies lasst sich auch anhand
der Ergebnisse aus Abschnitt 5.4.3 bestéatigen. Mehr als 40 % der Subcodings
in der Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung® fallen auf die Subcodings
.Benefits of Treatment/Nutzen der Wachstumshormonbehandlung® und ,wants
treatment/winscht die Behandlung®. Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit
decken sich folglich mit den Ergebnissen der QoLISSY-Studie aus den
Fokusgruppen aus Deutschland; behandelte Probanden haben demnach
gegenuber den unbehandelten Probanden eine hohere Lebensqualitat
(Bullinger et al. 2013). Visser-van Balen et al., 2008, stitzt mit seiner Studie
ebenfalls die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit und sieht bei den behandelten
Probanden einen positiven Effekt durch die Wachstumshormonbehandlung
(Visser-van Balen et al. 2008). Retrospektiv gesehen wirden sich, laut Visser-
van Balen et al, 2008, die Patienten erneut fur die

Wachstumshormonbehandlung entscheiden. Die Resultate der vorliegenden
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Arbeit sind jedoch, wie von Visser-van Balen et al., 2006, bereits vermutet,
moglicherweise durch die sogenannte ,cognitive dissonance reduction” zu
erklaren, d.h. die Tendenz positive Auswirkungen der eigenen Entscheidung zu
verstarken und zu legitimieren und dissonante Informationen zu verdrangen
(Visser-van Balen, Sinnema, and Geenen 2006).

Fur eine positive Wirkung der Wachstumshormonbehandlung sprechen auch
die aktuelleren Studien von Wu et al., 2013, Ranke 2013 und die Ergebnisse
der QoLISSY-Studie der Fokusgruppen aus Deutschland von Bullinger et al.,
2013 (Wu, Li, and Gao 2013; Ranke et al. 2013). Wu et al., 2013, konnte zudem
eine positive Korrelation zwischen der Korpergréf3e und der Lebensqualitat im
PedsQL 4.0 feststellen. Diesen Zusammenhang zeigen auch die Ergebnisse
von Bullinger et al., 2013, wonach extrem kleinwichsige Patienten durch eine
signifikant niedrigere HrQoL gekennzeichnet seien. Eine proportionale
Korrelation der Koérpergréfe mit HrQoL beschreibt auch Christensen et al.,
2007, anhand des EuroQoL bei Erwachsenen in Gro3britannien (Christensen et
al. 2007).

Studien, die die Coping-Mechanismen bei GHD/ISS erkrankten
Kindern/Jugendlichen untersuchen, gibt es wenige. Ist der internationale
Vergleich von Interesse, so bietet auch die Literatursuche auf Pubmed keine
zufriedenstellenden Ergebnisse. Es liegen keine Studien vor, die den
internationalen Vergleich bei kleinwlichsigen Kindern ziehen (Bullinger et al.
2013; Bullinger et al. 2009).

Pilpel et al., 1995, untersuchte die Coping-Mechanismen und den Grad der

Zufriedenheit mit der GH-Behandlung anhand von 96 Patienten (Pilpel et al.
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1995). Von den 96 Patienten waren jedoch nur 15 an GHD erkrankt. Laut Pilpel
et al., 1995, konnten Unterschiede in Abhangigkeit des Alters, Geschlechts, der
Diagnose und der Dauer der Behandlung nicht gefunden werden.

In der vorliegenden Arbeit sind die Coping-Mechanismen unabhangig vom
Herkunftsland sehr ahnlich. Mehr als 50 % der Subcodings in der Kategorie
,coping“ sind durch 3-4 Subcodings vertreten. 15,6 % bis hin zu 30,3 % der
Coping-Mechanismen beziehen sich auf das Subcoding
.=acceptance/Akzeptanz®. Aufgrund unterschiedlicher Gliederung ist es umso
schwerer diese Coping-Mechanismen mit anderen Studien zu vergleichen.
Meijer et al., 2002, definiert ,confrontation/Konfrontation® als aktive und
zielgerichtete Problem-Ldsung. Das Pendant in der vorliegenden Arbeit wéaren
die Subcodings ,acceptance/Akzeptanz®, ,adaptation/Anpassung®, ,open
minded about being short/socializing/offener Umgang mit dem Thema
Kleinwuchs®, ,positive comparison to people having it worse/h6heres
Selbstwertgefuhl durch den Vergleich mit anderen®, ,positive effects being
short/positive Aspekte einhergehend mit dem Kleinwuchs® und ,straight
forward/up front/direkter Umgang mit dem Thema Kleinwuchs®. Alles sind
zielgerichtete Problemlésungen, die die kleinwiichsigen Kinder erfolgreich als
Coping-Mechanismen einsetzen.

Laut Meijer et al, 2002, seien auch die Coping-Mechanismen
,confrontation/Konfrontation“ und ,seeking social support/soziale Hilfe suchen*
effektive Coping-Mechanismen, die mit positiven psychosozialen Verhalten
einhergehen (Meijer et al. 2002). Meijer et al., 2002, halt es zudem fir

wahrscheinlich, dass ,seeking social support/soziale Hilfe suchen“ und soziale

159



Kompetenz bi-direktional zusammenhangen. Einerseits fordere ,seeking social
support/soziale Hilfe suchen” die Entwicklung von sozalen Fahigkeiten,
andererseits neigen Erwachsene mit sozialer Kompetenz mehr dazu soziale

Unterstiitzung zu suchen.
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6.2 Kritische Anmerkungen

Die Studie, die 5 europaische Lander umfasst, ist innovativ und spezifiziert nicht
nur die Indikatoren ,sondern auch die Determinanten der HrQoL (Bullinger et al.
2013).
Die Erfassung und Selektion der Daten der einzelnen Lander wurde durch die
jeweiligen klinischen Zentren der Lander selbst getétigt. Laut Bullinger et al.,
2013, sei eine besondere Herausforderung, die Rekrutierung einer international
vergleichbaren Anzahl an Probanden mit gleicher klinischer Charakteristik.
Auch in der vorliegenden Arbeit ist zu sehen, dass eine landeribergreifend
guantitativ gleiche Probandenanzahl mit gleicher klinischer Charakteristik sehr
schwierig zu erreichen ist. Die Anzahl der Probanden ist bezlglich des Alters,
Behandlungsstatus, Geschlechts, der Diagnose und des Herkunftslandes nicht
ausgeglichen. Durch diese inhomogene Verteilung der Fokusgruppendaten
konnte  nicht, wie vorab vorgesehen, die  Abhangigkeit der
Wachstumshormonbehandlung von dem Alter, Geschlecht oder der Diagnose
analysiert werden. Die Auswertung der Nebenhypothese fiel daher aus:

1. Hypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und

Jugendlichen unterscheidet sich je nach Diagnose (GHD/ISS).*

Nullhypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und

Jugendlichen ist unabhangig von der Diagnose (GHD / ISS).”

2. Hypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und

Jugendlichen unterscheidet sich je nach Geschlecht (male/female).”



Nullhypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern

und Jugendlichen ist unabhangig vom Geschlecht (male/female).”

3. Hypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern und
Jugendlichen unterscheidet sich je nach Alter (4-7 Jahre/8-12 Jahre/13-

18 Jahre).”

Nullhypothese: ,Die Lebensqualitat von GHD/ISS erkrankten Kindern
und Jugendlichen ist unabhangig vom Alter (4-7 Jahre/8-12 Jahre/13-18

Jahre).”

Als Ldsungsansatz fur dieses Problem wurde in der vorliegenden Arbeit die
prozentuale Verteilung der Aussagen evaluiert, um dennoch einen
reprasentativen Vergleich zu ermdglichen. Dies ermdglichte Tendenzen und
Abschatzungen zwischen den Korrelationen und Diskrepanzen der einzelnen
Lander, die unterschiedliche  Sichtweise  zwischen  Eltern  und
Kinder/Jugendlichen sowie die Wirkung der Wachstumshormonbehandlung auf
die Lebensqualitat, zu tatigen.

Ein weiteres Problem ist die moglicherweise subjektive Selektion der Aussagen
fur die qualitative Inhaltsanalyse durch die Mitarbeiter der jeweiligen klinischen
Zentren, mit der Folge einer nicht abschéatzbaren Beeinflussung der Basisdaten.
Auch wurden alle Sprachaufnahmen in der landeseigenen Sprache transkribiert
und anschlieend von bilingualen Mitarbeitern ins Englische Ubersetzt. Fehler
oder Abweichungen durch die Ubersetzungen wurden in dieser Arbeit nicht
berucksichtigt und stellen fir internationale Studien und Vergleiche stets ein

Problem dar. Auffallig ist der Behandlungsstatus der vorliegenden spanischen
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Fokusgruppendaten. Ein groBer Teil der Fokusgruppendaten der
Kinder/Jugendlichen und der Eltern aus Spanien ist vom Behandlungsstatus her
unbekannt und wurden mit dem Behandlungsstatus ,treatment unknown®
codiert. Die fur diese Arbeit vorliegenden Daten wurden von den jeweiligen
klinischen Zentren des Landes Ubersetzt und transkribiert. Einige der
transkribierten  Textpassagen weisen jedoch deutlich auf den
Behandlungsstatus hin und wurden deshalb zu den behandelten Probanden
gezahlt. Ein Vergleich mit der noch laufenden, spezifisch fur die spanischen
Fokusgruppen ausgelegten Arbeit ware notwendig.

Schlussendlich wird in der vorliegenden Arbeit deutlich, dass eine Studie mit
einer groBeren Anzahl an Probanden und insbesondere eine homogene
Verteilung der klinischen Charakteristik notwendig ist, um die gewonnenen
Ergebnisse zu verifizieren.

Ein weiterer Aspekt der beachtet werden muss, ist, dass die Behandlung von
ISS in Europa nicht offiziell zugelassen ist und dadurch die Fokusgruppen, von
an ISS leidenden und mit GH behandelten Patienten, meist unterreprasentiert
ist.

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit kdnnen dennoch als Vergleich und
Validierung, im Sinne einer Intercoder Arbeit, zu den bisherigen und derzeit
noch laufenden Arbeiten des QOLISSY Projekts dienen. Aufgrund des
Umfanges der Arbeit musste jedoch auf die detaillierte Analyse einzelner
Subcodings verzichtet werden und damit auch auf potenzielle Antworten fur

interessante Fragestellungen. Schnell wird aber das Potenzial eines
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internationalen Vergleiches anhand der vorliegenden Methode deutlich und

ermadglicht in Zukunft weitere Einblicke in die HrQoL bei ISS/GHD Patienten.

Die Auswertung Uuber die Wirkung des Behandlungsstatus auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist kritisch anzusehen. Zwar berichteten
viele Probanden vom sogenannten ,Benefits of treatment®, jedoch wurde allein
die Hauptkategorie ,Treatment/Behandlung“ schon als positiv gewertet, da fast
40 % auf das Subcoding ,Benefits of treatment” fielen. Eine genauere
Untersuchung zur Verifizierung dieses Ergebnisses ist winschenswert.

Monson et al.,, 2000, erwahnt, dass die Finanzierungen und Foérderung der
Lander fur die Wachstumshormontherapie unterschiedlich sind (Monson 2000).
Dies konne sich laut Monson et. al., 2000, auf die Selektion der Probanden
auswirken. Negativ ausfallende Ergebnisse beziglich der Verbesserung durch
die Wachstumshormonbehandlung sind gegebenenfalls auf die fehlende, durch
ISS/GHD verursachte, Einschrankung in der Lebensqualitdt zurtckzufihren.
Visser-van Balen et al.,, 2008, beschreibt bei den behandelten Probanden
einen, retrospektiv gesehen, schlechteren psychosozialen Status zur Zeit der
Wachstumshormonbehandlung (Visser-van Balen et al. 2008). Visser-van Balen
et al., 2008, erklart dieses Phdnomen mit der Begriindung, dass sich die
behandelten Probanden mdglicherweise zu der Zeit tatséchlich in einer
schlechteren psychosozialen Situation befanden. Schlussfolgernd und
hypothetisch betrachtet konnte dies bedeuten, dass die
Wachstumshormonbehandlung nur fir eine spezifische Gruppe an Patienten

geeignet ist. Patienten mit extrem geringer Korpergrof3e (Bullinger et al. 2013)
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oder mit gro3en psychosozialen Problemen profitieren scheinbar am meisten

von der Wachstumshormonbehandlung.
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7 Abklrzungsverzeichnis

bzw.
CBCL
FDA
GH
GHD
GHR
GHRH

GHRHR

HrQoL

IGF-1
IGFBP

ISS

Beziehungsweise

Child Behaviour Check List

Food and Drug Administration

Growth Hormone (Wachstumshormon)

Growth hormone deficiency (Wachstumshormonmangel)
Growth hormone receptor (Wachstumshormon-Rezeptor)
Growth-Hormone-Releasing-Hormone

Growth hormone releasing hormone receptor (Rezeptor des
GHRH)

Health related Quality of Life (gesundheitsbezogene
Lebensqualitat)

Insulin-like growth factor-1
IGF binding protein (IGF-bindende Proteine)

Idiopathic short stature (idiopathischer Kleinwuchs)

KIDSCREENHealth Related Quality of Life Questionnaire for Children and

QoL
QoLISSsY
SD

SGA

SS
UKE

WHO

Young People and their Parents KIGGS Studie zur Gesundheit
von Kindern und Jugendlichen in Deutschland

Quality of Life (Lebensqualitat)
Quality of Life in Short Statured Youth
Standardabweichung

Small for gestinational age (Krankheitsbild, “klein bezogen auf das
Reifealter”)

Short Stature (Kleinwuchs)
Universitatskrankenhaus Eppendorf

World Health Organization
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