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Vorwort

Die multiple hereditare Exostosenkrankheit ist eine autosomal-
dominant erbliche Systemerkrankung des Skeletts. Das Vorkommen
in der Bevolkerung wird auf ungefahr 1:50.000 geschatzt. Eine Ein-
wohnerzahl von 81 Millionen lasst also auf ca. 1.600 Erkrankte in
Deutschland schlieen.

Man geht davon aus, dass bei nur etwa zwei Dritteln aller Betroffe-
nen die Krankheit festgestellt wird. Das bedeutet, dass bei einem
Drittel der Betroffenen MHE nicht als solches diagnostiziert, bezie-
hungsweise nicht arztlich behandelt wird.

Wahrend eine Vielzahl von organmedizinischen Untersuchungen zur
Genetik und funktionalen Aspekten bereits vorliegen, fehlen wissen-
schaftlich fundierte Aussagen zur Auswirkung der MHE-Erkrankung
auf Alltagsaktivitaten und Partizipation, psychische Belastungen und
subjektive Gesundheit (Lebensqualitat).

Diese Aspekte wurden im Vergleich zur medizinischen Seite der
Exostosenkrankheit noch nicht beschrieben.

Ziel dieser Untersuchung ist die Erfassung und Beschreibung even-
tueller psychosozialer Beeintrachtigungen, familiarer Belastungen
sowie Einschrankungen in der subjektiven Gesundheit MHE-
Erkrankter und derer Angehdrigen im Vergleich zur Allgemeinbevol-

kerung.
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1 Theoretischer Teil

1.1 Multiple Hereditare Exostosen (MHE)

1.1.1 Definition

Nach der Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) ist das
Osteochondrom ein ,kappenartig mit Knorpelgewebe uberzogener
knécherner Vorsprung auf der AuRenflaiche des Knochens®
(Khurana, Abdul-Karim und Bovée, 2002).

1.1.2 Hintergrund

Die multiple hereditdre Exostosenkrankheit ist eine autosomal-
dominant erbliche Systemerkrankung des Skeletts (Ehrenfried,
1917). Das Vorkommen in der weillen Bevolkerung wird haufiger
beobachtet als bei anderen Rassen und auf ungefahr 1:50.000 ge-
schatzt (Leube, 2003). Eine Einwohnerzahl von 81 Millionen in der
Bundesrepublik lasst also auf ca. 1.600 Erkrankte in Deutschland
schlielen. Einige isolierte Bevolkerungsgruppen wie die Chamorros
auf Guam oder auch zum Beispiel die Ojibway Indianer aus Pauin-
gassi in Manitoba, Canada haben eine weitaus hohere Pravalenz mit
100 bis 1310 Erkrankungen pro 100000 Einwohnern (Stieber, Pierz
und Dormans, 2001).

Man unterscheidet die solitare von der hereditaren Form (Shapiro,
Holtrop und Glimcher, 1979). Histomorphologisch besteht zwischen
den solitaren und der multiplen Exostosenform kein Unterschied
(Bader und Grill, 2000). In der Literatur findet man synonym auch die
Bezeichnungen ,Multiple Kartilaginare Exostosen®, ,Multiple Osteo-
chondrome®, ,Hereditary Multiple Exostoses®, ,Familiare Aclasie®
(Jaffé, 1943) usw. Die Bezeichnung ,Multiple Hereditare Exostosen®
lasst sich auf Virchow zurlckfuhren, der diesen Begriff 1876 einflihr-
te (Virchow, 1876). Historisch war wahrscheinlich John Hunter der
Erste, der MHE erwahnte. 1786 beschrieb er in seinen ,Lectures on
the principles of surgery“ einen Patienten mit multiplen Exostosen
(Stieber, Pierz und Dormans, 2001). 1814 veroffentlichte Boyer die



erste Beschreibung einer Familie mit MHE, 1825 folgte die Beschrei-
bung einer zweiten Familie durch Guy. Die meisten klinischen Aspek-
te der Erkrankung wurden im spaten 19. Jahrhundert beschrieben.
Die Einfuhrung in die amerikanische Literatur erfolgte 1915 durch
Ehrenfried.

Einen grolien Beitrag zur Differenzierung in der Pathologie von MHE
zu ahnlichen kartilaginaren Erkrankungen wie zum Beispiel Ollier’s
Krankheit leistete 1943 Jaffé.

Bei den Exostosen handelt es sich um gutartige Ekreszenzen, die
gestielt oder breitbasig am Knochen, meist epiphysennah entstehen.
Bereits in einem Durchschnittsalter von etwa drei Jahren zeigen Be-
troffene eine klinische Manifestation, wie die Ausbildung zahlreicher,
Uber das gesamte Skelettsystem verteilten Knochenauswlchsen un-
terschiedlicher Grof3e. Prinzipiell konnen alle Knochen betroffen sein,
bevorzugt werden jedoch die langen Rohrenknochen (94% kniege-
lenksnah, 50% proximaler Humerus, 40-60% Unterarm mit Verkur-
zung der Ulna und Radiusdeviaton, Skapula, Rippen, Wirbelsaule,
Becken), wahrend Gesicht und Schadel im Allgemeinen verschont
bleiben (Parsch, 2003). Das progressive Wachstum der Exostosen
endet in der Mehrzahl der Falle mit dem Abschluss des kndchernen
Korperwachstums.

Ausmald, GroRe und Anzahl der Exostosen variiert von Person zu
Person. Es sind Patienten beschrieben, die einen fast subklinischen
Verlauf zeigen, mit der Ausbildung nur sehr weniger, kleiner Exosto-
sen, die oftmals eher als ,kosmetisches“ Problem empfunden wer-
den, als als funktionelle Beeintrachtigung oder sogar als emotional
belastend. Im Gegensatz dazu, kdnnen gro3ere Exostosen oder un-
gunstig gelegene zu schwerwiegenden, somatischen Beeintrachti-
gungen wie Schmerzen, Wachstumsstérungen, Druckatrophien
(Usuren), Drucklahmungen, Durchblutungsstérungen, bis hin zur ma-

lignen Entartung, deren Haufigkeit noch kontrovers diskutiert wird,



allerdings mit 0,5%-2% (Peterson, 1989) als selten einzustufen ist,

fuhren.

1.1.3 Epidemiologie und genetische Ursachen der Erkrankung
Stocks und Barrington beschaftigten sich bereits 1925 mit der Er-
krankung Multiple Hereditare Exostosen. Seit dieser Zeit ist bekannt,
dass die Vererbung dieser Erkrankung autosomal-dominant erfolgt
und eine nahezu komplette Penetranz aufweist (Hennekam, 1991).
Multiple Exostosen beruhen auf einer Keimbahnmutation in unter-
schiedlichen Genen. Gegenwartig konnte man drei verantwortliche
Gene identifizieren Ext1 auf Chromosom 8qg24.1, Ext2 auf Chromo-
som 11p11-13 und Ext3 auf Chromosom 19p (Le Merrer et al.,
1994).

Die Gene aus der EXT-Familie sind an der Synthese von Heparan-
sulfat beteiligt. EXT1 und EXT2 codieren homologe Glycoproteine
ahnlicher GroRe (746 und 718 Aminosauren) und Struktur. Diese
Glycoproteine werden ubiquitar im gesamten Skelettsystem expri-
miert. Sie sind in der Membran des endoplasmatischen Retikulums
lokalisiert und stehen in engem Zusammenhang mit der Aktivitat der
D-Glucuronyltransferase und der N-Acetyl-D-Glucosaminyltrans-
ferase. Heparansulfat ist ein komplexes Polysaccharid und beteiligt
an verschiedenen Zellfunktionen wie beispielsweise der Zelladhasi-
on, Zellproliferation und als Signal-Induktur fur den growth-factor
(Woods und Couchman, 1998).

Wuyts und Van Hul (Wuyts und Van Hul, 2000) entwickelten ein Mo-
dell zur Entwicklung der Exostosen auf der Basis einer Mutation im
EXT-Gen. Zum besseren Verstandnis fuhrten sie ihre Untersuchung
am tout-velu-Gen, dem Aquivalent zum EXT-Gen der Drosophila,
durch.

An der Differenzierung des Knorpelgewebes sind Signalproteine
(hedgehog, Indian hedgehog) beteiligt. Das Signalprotein Indian

hedgehog wird in Chondrozyten selbst exprimiert und gelangt per



diffusionem in das Perichondrium (Vortkamp et al., 1996). Dort
kommt es Uber einen negativen Feedback-Mechanismus zur physio-
logischen Regulation der Chondrozytendifferenzierung. Wuyts und
van Hul konnten zeigen, dass dieser Mechanismus durch eine Muta-
tion im EXT-Gen und der damit einhergehenden Stérung der Diffusi-
on von Indian hedgehog in das Perichondrium gestort ist, mit der
Folge einer abnormalen skelettalen Entwicklung und der Ausbildung
von Osteochondromen.

Mindestens 74 Mutationen sind entdeckt, die in der Mehrzahl zu ei-
nem Kettenabbruch fliihren. Nahezu jede Familie besitzt ihre eigene
Mutation.

Inwieweit eine Beziehung zwischen Genotyp und Phanotyp vorliegt,
ist noch sehr unklar. Die genaue Entwicklung der Exostosen, das
heilt die sichtbare Auspragung bei dem einzelnen Patienten, ist
noch in keinen vorhersehbaren Zusammenhang zu bringen (Leube,
2003).

Eine Verknupfung von MHE mit anderen genetischen Syndromen ist
durchaus madglich. Wahrend die ausschlieldliche Ausbildung von Ex-
ostosen die Folge nur kleiner Mutationen ist, konnen groRere Mutati-
onen der EXT-Gene durchaus ganze genetische Syndrome zur Fol-
ge haben. Multiple Exostosen werden gehauft auch beobachtet bei
Patienten mit dem Langer-Giedion-Syndrom (LGS), Tricho-Rhino-
Phalangeal-Syndrom Typ II (TRP IlI) sowie dem DEFECT 11-
Syndrom. Patienten mit TRP Il zeigen neben den Exostosen zusatz-
lich eine mentale Retardierung, konisch geformte Epiphysen sowie
eine atypische Facies (Langer et al., 1984). Dieses Syndrom ist die
Folge einer Deletion des TRP-Gens welches proximal des EXT1-
gens liegt. Eine vollstandige Deletion des EXT2 Gens auf dem
Chromosom 11p11-p12 fuhrt zu dem Defect 11-Syndrom, welches
neben den Exostosen zu craniofacialen Dysostosen und auch zu

mentalen Retardierungen fuhrt (Wuyts et al. 2000).



1.1.4 Diagnose MHE

Einige Familien berichten Uber Arzte, die nicht in der Lage waren, die
Diagnose MHE zu stellen, vielmehr behandelten sie jedes Symptom
der Erkrankung einzeln (Michelson und Wynn, 2001).

In vielen Fallen, gerade bei einem Vorliegen einer genetischen Dis-
position, kann mit Hilfe einer intensiven Anamnese, der kdrperlichen
Untersuchung und in erster Linie durch ein einfaches Rontgenbild,
dem so genannten Projektionsradiogramm, eine eindeutige Diagnose
gestellt werden.

Die Computertomographie (CT) und Magnetresonanz-Tomographie
(MRT) finden ihre Anwendung bei der Beurteilung von Exostosen am
Korperstamm (Becken, Wirbelsaule), da die Projektionsradiographie
in dieser Region keine detaillierte Beurteilung zulasst.

Die Sonographie kann Aufschluss Uber die Beschaffenheit der Knor-
pelkappe sowie uber eventuelle Komplikationen in Verbindung mit
den Exostosen, wie arterielle oder venése Thrombosen, Aneurysmen
oder Pseudoaneurysmen und auch das Vorhandensein von Bursiti-
den geben. Allerdings erhalt man keine Informationen Uber den da-
runter liegenden Knochen. Die Sonographie ist zudem stark abhan-
gig von der Erfahrung des Untersuchers. Eine Untersuchungsmetho-
de zur Darstellung der Gefalte mit eventuellen Verschlissen durch
Kompression einer Exostose auf das Gefald ist die Angiographie.
Hier ist jedoch besonders auf eine klare Indikationsstellung zu ach-
ten, da es sich zum Einen um eine invasive Untersuchungsmethode
handelt und zum Anderen mit verschiedenen, nicht unerheblichen
Risiken wie zum Beispiel dem anaphylaktischen Schock und einem
Nierenversagen durch die Toxizitat des Kontrastmittels, einhergeht.
Die Untersuchung mit der 2-(fluorid 18)-fluoro-2 desoxy-D-Glucose
(FDG) Positronen-Emissions-Tomographie (PET) hat sich aufgrund
der geringen Aussage und der hohen Kosten nicht bewahrt.

Im Falle der histologischen Untersuchung ist auch heute noch die

Kenntnis des Rontgenbildes fur den Pathologen sowie Basisangaben



uber das Krankheitsbild unerlasslich, um Fehlinterpretationen zu

vermeiden.

1.1.5 Therapie

Im Falle einer funktionellen Beeintrachtigung durch die Exostose, wie
bereits oben beschrieben, ist die Indikation zu einem chirurgischen
Eingriff, im Sinne einer Exostosenexzision gegeben (Parsch, 2003).
Grundsatzlich muss nicht jede Exostose operiert werden, da Patien-
ten nicht selten multiple Lokalisationen aufweisen und so zahllose,
nicht nutzbringende Operationen erleiden muissten.

Operationsindikationen (Peterson, 1989)

» Schmerzen ausgehend von der Exostose
» Schmerzhafte Bursa Uber der Exostose
» Abweichendes Wachstum (z.B. Valgusdeformitat der Knie-
achse Beinverkurzung) von der Exostose verursacht
» Eingeschrankte Gelenkbeweglichkeit von gelenknaher E-
xostose
» Sehnen, Nerv- oder Gefalirritation durch Verklemmung an der
Exostose
» Eine offensichtliche kosmetische Beeintrachtigung durch die
Exostose
» Rasche GrélRenzunahme
Eine Rezidivneigung der Exostosen nach operativer Entfernung wird
diskutiert.

1.1.6 Komorbiditaten bei MHE
Physische und psychische Begleiterkrankungen stehen in enger Be-
ziehung zur Grolde der einzelnen Exostosen, sowie zum individuellen

Ausmal} der Erkrankung.



1.1.6.1 Physische Komorbiditaten

Wahrend Exostosen histologisch und Klinisch in der Regel gutartig
sind, kdnnen sich jedoch in Abhangigkeit von Lokalisation, Groélie
und Anzahl dieser eine Reihe von Komplikationen ergeben.
Schmerz, haufig verursacht durch Verletzungen des Weichteilman-
tels tber einer Exostose, sowie kosmetische Beeintrachtigungen sind
haufige Folgen von MHE. Nicht ungewd6hnlich bei Patienten mit die-
ser Erkrankung ist ein ungleichmaRiges Korperwachstum. Daraus
resultiert eine haufig geringe KorpergréfRe der Patienten. Studien
zeigen, dass uber 36,8% der Manner und 44,2% der Frauen mit
MHE im Durchschnitt eine Korperlange unterhalb der flinften Perzen-
tile im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung aufweisen (Wicklund et
al., 1995). Anzumerken ist, dass die ,Sitzgréf3e” im Vergleich ,Stand-
grofRe” weniger abweichend ist, woraus resultiert, dass das Extremi-
tatenwachstum disproportional zum Wachstum der Wirbelsdule ist
(Shapiro, Holtrop und Glimcher, 1979). Erhebliche Beinlangendiffe-
renzen (> 2 cm) in 10%-50% der Falle sowie Deformitaten verschie-
dener Gelenke, vor allem das Hiift-, Knie- und Sprunggelenk betref-
fend, sowie Asymmetrien im Bereich des Brustkorbes und Becken-
gurtels sind typisch. Weitere Komplikationen ergeben sich aus den
Lokalisationen der einzelnen Exostosen. Liegen die Exostosen in
direkter Nachbarschaft von Sehnen, Nerven und GefaRen, kénnen
sie zu Kompressionen dieser Strukturen fuhren. Eine sehr seltene
Komplikation ist die Einengung des Spinalkanals (Ergun et al., 1997).
Salomon beschreibt dartber hinaus Falle mit Obstruktionen im Be-
reich der ableitenden Harnwege und des Intestinaltraktes (Salomon,
1963). Beschrieben wurden auch Patienten mit Dysphagien, verur-
sacht durch grof3ere Exostosen im Bereich der ventralen Halswirbel-
saule (Barros, Oliveira und Gonzales, 1995), sowie Verlaufe mit Auf-
treten eines Spontanhamothorax als Folge von multiplen Exostosen
der Rippen (Castells et al., 1993). Weiterhin wird diskutiert, ob eine
Schwangerschaft durch im kleinen Becken gelegene Exostosen be-



einflusst werden kénnte und somit der normale Geburtsvorgang be-
eintrachtigt wird, mit der Folge einer Haufung von Kaiserschnittge-

burten bei Patientinnen mit MHE.

1.1.6.2 Psychische Folgebelastungen

MHE ist, abhangig von der Auspragung, im Gegensatz zu vielen an-
deren Erkrankungen oder Lebensproblemen bereits auf den ersten
Blick ersichtlich.

Psychische Belastungen wie Angste, Stigmatisierungserleben, Unsi-
cherheit, sowie die eventuelle Einschrankung der Partizipation im
sozialen Umfeld und damit eine deutliche Einschrankung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat durch die Exostosenkrankheit
sowohl bei den Erkrankten selbst, als auch bei ihren Angehdrigen,
sind vorstellbar. Beispiele hierfur finden sich im ,Das MHE und ich
Handbuch®, auf welches im nachsten Abschnitt genauer eingegan-
gen wird.

Explorative Studien, die diesen Bereich abdecken, existieren bisher

nicht.

1.1.7 Die MHE-Selbsthilfegruppe

1.1.7.1 Die Entstehung

Mehr als hundert Jahre nach ersten Beschreibungen der Erkrankung
MHE, wurde im Jahre 2000 bundesweit die Griundung einer deut-
schen Selbsthilfegruppe (SHG) fur die von dieser Krankheit Betroffe-
nen und deren Angehdrige vollzogen.

Im Laufe des Jahres 2001 wurde die SHG im Zuge ihrer Offentlich-
keitsarbeit wiederholt und von verschiedenen Seiten auf die Moglich-
keit, als bundesweit arbeitende SHG finanzielle Unterstlitzung zu
bekommen, hingewiesen. Auch den Hinweis auf die fehlende
Rechtssicherheit und Seriositat einer "nur" SHG fur Menschen und

Institutionen, die mit ihnen zusammenarbeiten wollten, horte sie oft.



So kam die "verbindliche Rechtsform", also eine Vereinsgrindung
ins Gesprach. Obwohl lange gehofft wurde, ohne Verein auskommen
zu konnen, war die Notwendigkeit - aber auch die Chancen - einer
Vereinsgrindung gegeben.

Am 25. September 2002 wurde die "Bundesselbsthilfevereinigung
Multiple kartilagindre Exostosen (Osteochondrome)" in das Vereins-

register des Amtsgerichts Oldenburg eingetragen.

1.1.7.2 Ziele und Aufgaben
Ein wichtiger Aspekt der Arbeit der SHG stellt der personliche Aus-
tausch der Betroffenen und deren Angehorigen untereinander dar.
Zu diesem Zweck werden regelmaldig regional und jahrlich bundes-
weit Treffen organisiert. Weiterhin gibt es eine Adressenaustauschlis-
te, in die Betroffene aufgenommen werden, die mit der Weitergabe
ihrer Adressen einverstanden sind. Diese Adressenaustauschliste
ermoglicht einen intensiven Kontakt zwischen den Betroffenen und
deren Angehdrigen, der so durch das jahrliche Treffen nicht ausrei-
chend gegeben ist.
Ein weiteres Ziel der SHG ist es, Informationen uUber MHE und Erfah-
rungen mit der Erkrankung zu verbreiten und Interessierten zugang-
lich zu machen.
> An erster Stelle stehen dabei die Informationen auf den Inter-
netseiten www.exostosen.de. Hier findet man ein weitrei-
chendes Spektrum, beginnend bei wissenschaftlichen Ab-
handlungen bis hin zur Bewaltigung von Alltagsproblemen.
> Aktuelle Informationen werden durch einen per E-Mail ver-
sandten "EXOSTOSEN-Rundbrief" verbreitet.
> Ausfuhrlicher kdnnen aktuelle Themen in der Zeitschrift
,EXOSTOSEN im BLICK." behandelt werden.
> Einzelne Veroffentlichungen zur Exostosenkrankheit kdnnen

sowohl als Papier-Kopie oder als elektronische Datei erwor-
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ben oder auch als Bibliographie auf CD-ROM von der SHG
ausgeliehen werden.
> Ein Informationsfaltblatt bietet die Mdglichkeit einer ersten
inhaltlichen Annaherung an die Krankheit und an die Selbsthil-
fe.
> Eine etwas ausfihrlichere Ubersicht in gedruckter Form bein-
haltet die Informationsmappe <EXOSTOSEN-Selbsthilfe>
> Eine weitere Moglichkeit zur Informationsgewinnung stellen
die Seiten mit den ausgesuchten Links dar, die auf der Web-
site der SHG unter dem Menupunkt "Selbsthilfe" zu finden
sind.
Auch die Einbeziehung des sozialen Umfeldes der Erkrankten wird
im Rahmen der Tatigkeit der SHG forciert. ,Das MHE und ich Hand-
buch® ist ein Berater fur Familie, Freunde, Lehrer und Klassenkame-
raden von MHE Betroffenen. Sowohl Hintergrund und Informationen
uber die Erkrankung als auch eine Reihe von Erfahrungsberichten
Erkrankter und Angehoriger erlauben einen kurzen Einblick in das
Leben mit MHE.
Dieses ,MHE and Me Handbook® wurde mit der Erlaubnis von ,MHE
and Me*“, einer amerikanischen Selbsthilfegruppe fur Kinder mit MHE
und deren Familien, Ubersetzt und Uber die Seite der deutschen SHG
im Internet zuganglich gemacht.
Professionell unterstiitzt wird die SHG durch Arzte verschiedener
Fachrichtungen wie z.B. Orthopadie, Chirurgie oder Padiatrie. Au-
Rerdem bietet ein psychologischer Beirat seine professionelle Hilfe

und Unterstutzung an.
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1.2 Lebensqualitat

Die WHO definiert Gesundheit nicht nur als Abwesenheit von Krank-
heit oder Gebrechlichkeit, sondern als einen Zustand vollkommenen
sozialen, psychischen und physischen Wohlbefindens (WHO).

Der Begriff ,Lebensqualitat” wurde als ,pursuit of happiness” schon in
der amerikanischen Unabhangigkeitserklarung von 1776 als wichti-
ger Bestandteil einer freiheitlich-demokratischen Verfassung ver-
wendet (Spilker, 1996). In Deutschland wird der Begriff Willy Brandt
zugeschrieben, der Lebensqualitat als wesentliches Ziel fur die Blr-
ger eines Sozialstaates sah (Glatzer und Zapf, 1984) und diese dann
1972 als einen wichtigen Punkt in das SPD-Programm zum Wahl-
kampf aufnahm.

In der Medizin ist der Begriff ,Lebensqualitat® eher spat eingefuhrt
worden, etwa Mitte der siebziger Jahre (Spilker, 1996). In Abgren-
zung zum sozialwissenschaftlich definierten Begriff ,Lebensqualitat®
etablierte sich hier sehr rasch der Terminus der ,gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat”.

Nicht mehr allein die Veranderung der klinischen Symptomatik (Mor-
biditat) oder die Verlangerung der Lebensdauer (Mortalitat), sondern
die Art und Weise wie erkrankte Menschen ihren Gesundheitszu-
stand erleben, gewinnt als Bewertungskriterium von Therapien an
Bedeutung (Najman und Levine, 1981).

Nach Bullinger (Bullinger, Ravens-Sieberer und Siegrist, 2000) verlief
die Entwicklung der Lebensqualitatsforschung in drei Phasen. Wah-
rend die erste Phase Mitte der siebziger Jahre sich durch die philo-
sophische Arbeit zur Definition des Begriffes auszeichnete, stand
Mitte der achtziger Jahre die Entwicklung adaquater Messinstrumen-
te zur konkreten Messung der Lebensqualitat im Vordergrund. In den
neunziger Jahren, der dritten Phase, kamen diese Messinstrumente
zum ersten Mal in zahlreichen gesundheitsbkonomischen Studien

zum Tragen.
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1.2.1 Konzepte und Definitionsansatze der Lebensqualitat
Lebensqualitat ist nicht direkt beobachtbar oder messbar. Daraus
folgt, dass das Konstrukt der Lebensqualitat zunachst operationali-
siert werden muss (Herschbach und Henrich, 1991).

Fir den Begriff ,Lebensqualitat” existiert keine einheitliche Definition,
es gilt allerdings der grundsatzliche Konsens, dass sich das Phano-
men der Lebensqualitat aus verschiedenen Dimensionen zusam-
mensetzt. Bullinger beschreibt die gesundheitsbezogene Lebensqua-
litat als multidimensionales Konstrukt aus minimal vier Dimensionen

(Bullinger und Poppel, 1988)

» Korperliche Verfassung
» Psychisches Befinden
» Soziale Beziehungen

» Funktionale Kompetenz .

Bullinger definiert die gesundheitsbezogene Lebensqualitat als psy-
chologisches Konstrukt, das die korperlichen, sozialen, mentalen,
psychischen und funktionalen Aspekte des Befindens und der Funk-
tionsfahigkeit eines Patienten aus seiner eigenen Sicht wiedergibt.
Das bedeutet, dass nur der Befragte selbst Auskunft Gber sein Wohl-
befinden und seine Funktionsfahigkeit geben kann. Die Beurteilung
durch eine andere Person (Beobachter) stellt eine andere Perspekti-
ve dar und ist also nicht identisch mit der des Befragten (Bullinger,
1991).

Die inhaltliche Analyse einer Befragung von 1000 Personen unter-
schiedlicher kultureller Angehdrigkeit, zeigte im Wesentlichen eine
intersubjektive Ubereinstimmung mit den bereits genannten Dimen-
sionen zur Beschreibung der Lebensqualitat. Den Probanden war es
wichtig, sich kérperlich wohl und psychisch stabil zu flihlen, eine so-
ziale Integration zu erfahren und den Aufgaben des taglichen Lebens

nachgehen zu kdonnen. Daruber hinaus wurde auch die Absicherung
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auf wirtschaftlicher und spiritueller Ebene als wesentlich empfunden
(Ludwig, 1991).

1.2.2 Ziel der Lebensqualitatsforschung

In der Lebensqualitatsforschung ergeben sich zunachst drei wesent-
liche Fragen, mit denen es sich auseinanderzusetzen gilt. Zum Einen
die Frage nach der grundsatzlichen Maglichkeit, Lebensqualitat zu
definieren und auch operational greifbar zu machen (Killian, 1995),
zum Anderen die Frage nach der Konstruktion und Qualitat der
Messinstrumente zur Erfassung der Lebensqualitat. Kritiker duRern
hier den Verdacht, diese seien zu subjektiv, zu anfallig fur Beurtei-
lungsfehler und damit wertlos (Guyatt, Feeney und Patrick, 1993).
Der dritte wichtige Aspekt ist die Frage nach dem allgemeinen Nut-
zen der Erfassung der Lebensqualitat, also nach der gesundheitspo-
litischen Relevanz fur das individuelle arztliche Handeln (Lydick und
Epstein, 1993).

Ein Ziel der Lebensqualitatsforschung ist die Beschreibung der Le-
bensqualitat bestimmter Populationen innerhalb einer Bevolkerung.
Aus diesen Ergebnissen lassen sich epidemiologische Informationen
ableiten, die in der Gesundheitsforschung und Politik zur gesund-
heitspolitischen Planung herangezogen werden koénnen (Ravens-
Sieberer, A. und Bullinger, 1999).

Neben verbesserten Lebensbedingungen haben medizinische Erfol-
ge entscheidend zur Lebenserhaltung und Lebensverlangerung bei-
getragen. Dennoch ist der Anteil chronischer Erkrankungen in der
Bevolkerung zunehmend. So zeigen Zahlen gesetzlicher Kranken-
kassen, dass 20% aller Versicherten an chronischen Erkrankungen
wie bdsartige Neubildungen, Bluthochdruck, Schlaganfall, koronare
Herzerkrankung, Diabetes mellitus oder Asthma bronchiale leiden
(Roth und Rischmann, 2000). Daher werden neben Morbiditat und
Mortalitat in der klinischen Forschung neue Kriterien zur Bewertung

von Behandlungsmalnahmen und dem Lebenshintergrund bendtigt,
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um damit eine prazisere Beschreibung der ,Lebenswirklichkeit
(WHO 2002) chronisch kranker Menschen zu gewinnen.

Nicht zuletzt ermoglicht eine Lebensqualitat bezogene Entscheidung
zwischen Therapiealternativen, die Kosten-Nutzen-Abwagung der

Behandlung sowie eine Verbesserung der Patientenbetreuung.

1.2.3 Moglichkeiten der Erfassung von Lebensqualitit bei
Erwachsenen

Instrumente zur Messung von gesundheitsbezogener Lebensqualitat
sind in Abhangigkeit von der jeweiligen Zielstellung sehr vielfaltig und
in groRer Anzahl entwickelt worden. Dabei unterscheidet man krank-
heitsibergreifende (generische) und krankheitsspezifische Verfahren
zur Messung gesundheitsbezogener Lebensqualitat. Wahrend die
generischen Male geeignet sind, die Lebensqualitadten von (gesund-
heitlich beeintrachtigten) Populationen in der Bevolkerung sowohl in
der zeitlichen Veranderung als auch im Querschnittsvergleich zu be-
schreiben, dienen die krankheitsspezifischen MalRe der Bewertung
von Therapien bzw. Therapiealternativen bei bestimmten Krankhei-
ten und Patientengruppen. Fur die Messung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat auf Bevolkerungsebene sind international ak-
zeptierte Konzepte und verbindliche instrumentelle Standards bislang
noch nicht gegeben. Bei der Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat im Rahmen wissenschaftlicher Studien sollte auf ent-
wickelte und validierte Messinstrumente zurlickgegriffen werden. All-
gemeine, krankheitsubergreifende Instrumente ermdoglichen den
Vergleich zwischen erkrankten und gesunden Menschen, sowie zwi-
schen Patienten mit unterschiedlichen Erkrankungen. Die wohl be-
kanntesten allgemeinen krankheitsibergreifenden Messinstrumente
sind das Nottingham Health Profile (NHP) (Hunt et al., 1991), das
Sickness Impact Profile (SIP) (Bergner et al., 1981) und der Short
Form-36 (SF-36) (Ware, 1996).
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1.2.4 Lebensqualitatsforschung bei Kindern

Nach der Etablierung im Erwachsenenbereich widmet sich Lebens-
qualitatsbezogene Forschung in jungster Zeit auch zunehmend der
Altersgruppe von Kindern und Jugendlichen. Zunachst wurden im
Bereich der Lebensqualitatserfassung bei Kindern Uberblickarbeiten
publiziert, die auf die Notwendigkeit der Erfassung der Lebensquali-
tat innerhalb padiatrischer Populationen hinweisen (Bullinger und
Ravens-Sieberer, 1995), obwohl Kinder in den letzten Jahren zu-
nehmend von chronischen Krankheiten, medizinischen Behand-
lungsmalinahmen oder auch erkrankten Familienmitgliedern betrof-
fen sind. Es stellen sich die Fragen, ob sich gesundheitsbezogene
Lebensqualitat bei Kindern aus den gleichen Dimensionen zusam-
mensetzt wie bei Erwachsenen und ob Kinder Uberhaupt in der Lage
sind, ihr eigenes Befinden zu erfassen und wiederzugeben. Bullinger
et. al (1995) gehen davon aus, dass sich die Lebensqualitat bei Kin-
dern ebenfalls in den vier Dimensionen ,Psychisches Befinden®,
.korperliche Verfassung“, ,soziale Beziehung“ und ,Funktionale
Kompetenz® widerspiegelt.

Herjanic et al. (Herjanic et al., 1975) halten es durchaus fur moglich,
dass Kinder unter der Verwendung kindgerechter Methoden in der
Lage sind, Auskunft Gber ihr Befinden geben kénnen.

Nach Eiser (Eiser, 1997) verandern sich die Auffassungen der Le-
bensqualitat in unterschiedlichen Altersstufen. So haben Erwachsene
eine andere Auffassung dieser als Kinder und auch bei den Kindern
variieren die Aspekte in Abhangigkeit ihres Alters. Wahrend jlungere
Kinder als zentralen Aspekt der Lebensqualitat beispielsweise Spiel-
zeug, glanzende Haare sowie viele Freunde angeben, winschen
sich altere Kinder Unabhangigkeit. Begriffe wie Krankheit und Ge-
sundheit in diesem Zusammenhang verandern sich im Laufe der

Entwicklung (Hergenrather und Rabinowitz, 1991).

Die Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebens-

qualitat bei Kindern unterscheiden sich nach Bullinger (Bullinger und
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Ravens-Sieberer, 1995) in drei Ansatzen. Es liegen unterschiedliche
Instrumente vor, die zum Einen krankheitsibergreifend moglichst alle
relevanten Bereiche der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ab-
decken, zum Anderen aber auch bei definierten Erkrankungen die
krankheitsspezifische Lebensqualitat erfassen. Ein Instrument kann
eindimensional eine globale Einschatzung der Lebensqualitat geben
oder aber eine detaillierte Erfassung eines bestimmten Bereiches
vornehmen. Des Weiteren kann die Beurteilung als Selbst- oder als
Fremdbeurteilung erfolgen. Viele Autoren ziehen allerdings die
Selbstauskunft der Fremdbeurteilung vor, da haufig im Vergleich El-
tern (Verrips et al., 1999) wie auch Untersucher (Sprangers und Aa-
ronson, 1992) die Lebensqualitat eher niedriger einschatzen als die
Patienten selbst. Die Messinstrumente muissen den psychometri-
schen Anforderungen wie Reliabilitat (Zuverlassigkeit), Validitat (Gul-

tigkeit) und Sensitivitat (Empfindlichkeit) entsprechen.

1.3 Auswirkung der Erkrankung auf Familienangehorige

Die Familie ist unter allen Einrichtungen, Organisationen oder Fel-
dern, auch als ,setting“ bezeichnet, ein System besonderer Art. El-
tern und Kinder als Hauptakteure innerhalb dieses Systems sind auf
eine sehr biologische, psychisch-emotionale und soziale Weise mit-
einander verbunden. Die Familie begleitet Menschen ein Leben lang
und ist zusatzlich fur die Vermittlung und das Aufrechterhalten le-
bens- und deshalb auch gesundheitsrelevanter Einstellungen und
Verhaltensweisen verantwortlich (Hurrelmann und Schnabel, 1997).
Chronische Krankheit ist immer eingebettet in vielfaltige systemische
Zusammenhange.

Im Rahmen der Diskussion um die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat, wird zunehmend nach Einbeziehung des Ausmalies der
psychosozialen Belastung auf die Familien mit chronisch erkrankten
Mitgliedern gefordert. Mc Cubbin und Patterson haben in diesem Zu-

sammenhang die Familien-Stress-Theorie entwickelt (Mc Cubbin und
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Patterson, 1983). Diese beschreibt die Anpassung von Familien an
Belastungen, denen eines ihrer Mitglieder ausgesetzt ist. Das Modell
der Familien-Stress-Theorie besagt, dass ein Stressor auf ein Fami-
liensystem einwirkt und in Abhangigkeit von den familidren Ressour-
cen und der Wahrnehmung des Ereignisses durch die Familie zu
einer Krise fuhrt.

Wahrend die Diskussion im angloamerikanischen Raum fortwahrt
und dort bereits seit Jahren geeignete psychometrische Verfahren
existieren, ist in Deutschland die Erfassung der selbst berichteten
familiaren Belastung, insbesondere durch Eltern chronisch kranker
Kinder, aber auch die der Lebenspartner sowie der Betroffenen
selbst nicht sehr verbreitet (Thyen, 1999 ).

Krankheit kann zu einem signifikanten Bestandteil familiarer Interak-
tionen werden und eine Fulle von Kommunikationen um diese auslo-
sen, die oftmals von den Familienmitgliedern nicht mehr wahrge-
nommen werden. Ein chronisches Krankheitsgeschehen wird auf
vielen sozialen Ebenen durch ,Geschichten® sprachlich ,umspielt®.
So werden in den sozialen Systemen die Bereiche dessen was mdg-
lich bzw. unmaoglich ist festgelegt, wodurch die Betroffenen gestarkt
oder geschwacht werden konnen. Diese Beschreibungen konnen
sich festfahren, so dass schlieBlich die Krankheit und damit verbun-
denen Themen zu einem zentralen Inhalt der Kommunikation inner-
halb der Familie werden kdnnen (Schlippe, 2003).

Peter Steinglass, ein amerikanischer Familienforscher, verwendet in
diesem Zusammenhang den Begriff ,organisierendes Prinzip“ der
Interaktionen (Steinglass, 1998).

Selbstverstandlich sind in diese Interaktionen auch die ,Helfer” in der
Rolle der ,Emotionsregulierer” mit eingebunden. Noeker konnte die-
ses als wesentlichen mediierenden Faktor bei einer Patientengruppe
mit Krebs nachweisen (Noeker, 2002).

Die moderne Gesundheitspsychologie grenzt sich explizit von den

Vorstellungen einer ,pathogenen Familie“ ab und wendet sich damit
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hin zu einem ,multifaktoriellen, multidimensionalen Krankheitsbeg-
riff‘. Das soziale System -und damit die Familie — kommt in der Be-
waltigungsforschung mit dem Begriff der ,Sozialen Unterstutzung® ins
Spiel, welcher eine entscheidende Funktion im Prozess an die An-

passung korperlicher Erkrankungen zukommt.

1.4 Coping
Brautigam & Christian (Brautigam und Christian, 1986) definieren
das Coping- oder Bewaltigungsverhalten als individuelle adaptive
Auseinandersetzung mit Belastungssituationen.
Das Bewaltigungsverhalten oder Coping wird vom Individuum einge-
setzt, um erwartete oder bereits bestehende Belastungssituationen
durch das Wiedererlangen der Handlungsfahigkeit beziehungsweise
durch intrapsychische Strukturierung auf der emotionalen wie auch
auf kognitiver Ebene abzuwenden. Da das Coping eine Stressbelas-
tung voraussetzt, spricht Lazarus auch vom ,Stress and Coping Pa-
radigm* (Lazarus, 1966)
Nach Lazarus (Lazarus und Launier, 1981) stehen verschiedene fol-
gende Copingstrategien zur Verfugung:
» Abschwachung oder Beseitigung von schadlichen externen
Einflissen
» Aufrechterhaltung des positiven Selbstbildes, Integration der
krankheitsbedingten Veranderungen
» Beibehaltung der sozialen Kontakte
» Akzeptanz und Adaption an negative, durch Krankheit ausge-
|Oste Folgen
» Regulation des emotionalen Gleichgewichts
In Anlehnung an das psychologische Stresskonzept von Lazarus ha-
ben Perrez & Reicherts (Perrez und Reicherts, 1992) einzelne As-
pekte des Ansatzes auf der Grundlage eines ,funktionalen Konzep-
tes” weiterentwickelt. Danach ergibt sich die Funktionalitat von Co-

pingreaktionen aus Merkmalen der Situation und ihrer angemesse-
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nen Einschatzung, wie zum Beispiel Kontrollierbarkeit oder Wandel-
barkeit. Bewaltigungshandlungen und Reaktionen werden in ihrer
Copingtaxonomie nach Kriterien wie 1. Situations-/ Stressorbezo-
genheit, 2. Reprasentationsbezogenheit oder 3. Evaluations-/ Bewer-

tungsbezogenheit eingeordnet (vgl. Tabelle 1).

Tab. 1: Taxonomie der Copingreaktionen und —handlungen (Perrez und Reicherts 1992)

Situationsorientiertes - Aktive Einflussnahme
Coping - Flucht/Riickzug

- Passivitat
Reprasentationsorientiertes - Informationssuche
Coping - Informationsunterdriickung
Evaluationsorientiertes - Umbewerten/Sinngebung
Coping - Zielanderung

Die reprasentationsbezogenen Reaktionen verandern durch Informa-
tionssuche oder —unterdrickung die kognitive Reprasentation des
Stressors, wéahrend die evaluationsbezogenen durch Sinnstiftung,
Umbewertung oder auch durch Zielveranderung die Einstellung zum
Stressor verandern.

Hasenbring (Hasenbring, 1996) unterscheidet aktive und passive
Strategien zur Krankheitsbewaltigung. Durch aktive Strategien wie
Problemanalyse, Sinngebung, konstruktive Aktivitdt und Informati-
onssuche wird ein Versuch zur aktiven Bewaltigung der Krankheit
unternommen. Zu den passiven Bewaltigungsstrategien zahlen
Schuldzuweisungen, Gribeln und eine passive Compliance.

Die Krankheitsverarbeitung wird von unterschiedlichen Faktoren wie
Personlichkeitsmerkmale, soziale Umwelt und Copingtendenzen be-

einflusst. Welche Copingkompetenzen (Bewaltigungskompetenzen)
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Patienten bevorzugt einsetzen, hangt weniger von der Dauer der Er-
krankung ab, sondern sind maR3geblich geknlpft an soziodemogra-
phische Parameter wie Bildung, Alter und Geschlecht. Die Unter-
schiedlichkeit des individuellen Bewaltigungsverhaltens wird vor al-
lem auch durch soziale Rahmenbedingungen wie Grolke und Verflg-
barkeit Sozialer Unterstlitzung gepragt (Leppin und Schwarzer,
1997). Eine weitere wichtige Komponente im Prozess der erfolgrei-
chen Krankheitsbewaltigung stellt die internale Kontrolliberzeugung
dar. Das Eintreten bestimmter Ereignisse wird dabei in engem Zu-
sammenhang mit dem eigenen Handeln gesehen. Lohaus (Lohaus,
1992) berichtet im Zusammenhang mit chronisch erkrankten Patien-
ten von einer zunehmenden sozialen Externalitat, die Betroffenen
haben den Eindruck, wichtige Ereignisse seien abhangig vom Han-
deln anderer.

Durch die moderne Medizin liel3 sich zwar die Morbiditat deutlich re-
duzieren, jedoch nahm der Anteil chronisch Kranker stetig zu.

Auch in der Padiatrie nimmt die Versorgung chronisch erkrankter
Kinder einen zunehmenden Stellenwert ein. Um das Risiko einer
Entwicklungsbeeintrachtigung so gering wie moglich zu halten, sollte
neben einer rein medizinischen Betreuung zusatzlich auch eine psy-
chologische Hilfestellung erfolgen. Rutter et al. (Rutter, Tizzard und
Whitmore, 1970) konnten zeigen, dass Kinder mit einer chronischen
Erkrankung eine zwei- bis dreifach erhOhte Pravalenz von psychi-
schen Stérungen haben. Bei der Bewaltigung chronischer Krankhei-
ten steht die Adaptation an die Situation im Vordergrund. Pless &
Pinkerton (Pless und Pinkerton, 1975) beschaftigten sich mit der
Krankheitsbewaltigung von Kindern und entwickelten in diesem Zu-
sammenhang das Modell der psychosozialen Adaptation. Als Deter-
minanten der psychosozialen Adaptation nennen die Autoren
,Krankheitsbedingungen®, ,Lebensgeschichtliche Ereignisse und Be-

lastungen®, ,Personlichkeit”, ,Familie® und ,Soziale Umwelt®. Die letz-
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ten drei dieser GrofRen stehen dabei in Wechselwirkung mit der psy-

chosozialen Adaptation (siehe Abbildung 1).

Lebensgeschichtliche

Al b Ereignisse / Belastungen

|

‘ Psychosoziale Adaption

|
1 1 1

Personlichkeit Familie Soziale Umwelt
Risikofaktor Risikofaktor Risikofaktor
vs. vs. vs.
Schutzfaktoren Schutzfaktoren Schutzfaktoren

Abb. 1: Modell der psychosozialen Adaptation bei chronischer Krankheit (Pless und
Pinkerton 1975)

Ein weiteres Modell zur psychosozialen Anpassung chronisch er-
krankter Kinder entwickelten Petermann et al. (Petermann, Noeker
und Bode, 1987). Belastungen setzen sich hier aus den Aspekten
Alltagsbewaltigung, Krankenhausaufenthalte, Beeintrachtigung der
korperlichen Unversehrtheit, Identitatsentwicklung und Zukunftsper-
spektive, Selbstbild, Selbstwert und existentielle Konfrontation mit
Krankheit und Tod zusammen. Diese psychosozialen Belastungen
werden Bewertungsprozessen in Abhangigkeit von Entwicklungs-
stand, Krankheitsvorstellungen, Kontrolliberzeugungen und Selbst-
konzept des Kindes unterzogen und losen daraufhin Bewaltigungs-
mafRnahmen aus (Petermann, Noeker und Bode, 1987).

Als chronische Erkrankung kénnen auch Multiple Hereditare Exosto-
sen neben den korperlichen Belastungen psychosoziale Einschran-
kungen sowohl bei Kindern wie auch bei Erwachsenen auslosen und
somit eine Minderung der subjektiv wahrgenommenen Gesundheit

sowie der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat vermuten lassen.
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1.5 Fragestellungen

1.5.1 Fragestellung I:

1) Wie stellt sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der unter-
suchten Teilnehmer dar?

2) Zeigen sich Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat zwischen den befragten Personengruppen ,Betroffene Er-
wachsene®, ,Lebenspartner®, ,Betroffene Kinder” und ,Eltern“?

Zur Ermittlung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wird die
Stichprobe anhand der Skalen des KINDL und des SF-36 beschrie-

ben.

1.5.2 Fragestellung II:

1) Zeigt sich aufgrund der chronischen Erkrankung eine psychoso-
ziale Belastung innerhalb der Familien?

2) Zeigen sich Unterschiede in der Auffassung der psychosozialen
Belastung zwischen den befragten Erwachsenenkollektiven ,Betrof-
fene Erwachsene®, ,Lebenspartner und ,Eltern?

Zur Ermittlung der familiaren Belastung werden die Kategorien ,Be-
troffene Erwachsene®, ,Lebenspartner® sowie ,Eltern® anhand der

Skalen des Familien Belastungs-Fragebogen (FaBel) beschrieben.

1.5.3 Fragestellung lll:

Gibt es spezifische Copingstile, die fur die gesundheitsbezogene Le-
bensqualitat betroffener Kinder besonders forderlich oder abtraglich
sind?

Hierzu wird zunachst das Vorkommen verschiedener Copingstrate-
gien Uberpruft und mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

nach dem KINDL in Beziehung gesetzt.
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2 Methodik
2.1 Pilotstudie

Fir die Datenerhebung der gesamten Studie wurde ein zweistufiges
Vorgehen gewahlt. Zunachst erfolgte im September 2003 eine explo-
rative Erhebung von Daten einiger weniger Studienteilnehmer.
Schwerpunkte aus dieser Pilotstudie bilden die Grundlage fur die

darauf folgende Hauptuntersuchung.

211 Ansatz

Ziel dieser ersten vorangestellten Erhebung war es, das Interesse
von Betroffenen und ihren Angehdrigen an einer umfassenden Stu-
die zur Erfassung der Lebens- und Versorgungsqualitat zu ermitteln.
Weiterhin galt es zu explorieren, welche Themenbereiche aus eige-
ner Sicht besondere Aufmerksamkeit finden sollten, da hier Proble-
me und Schwierigkeiten im Umgang mit der Erkrankung im Alltag
oder in der Versorgung auftreten kénnen. Die Ergebnisse dieser
Voruntersuchung sollten in die weiterfuhrende, ausfuhrlichere Inter-

viewstudie einflieRen.

21.2 Methodik

Mittels Kontaktbogen wurden Uber die Internetseite der SHG
(http://www.exostosen.de) sowie Uber eine andere Studienkohorte
(Leube 2003) potentielle Teilnehmer an der Vorstudie angesprochen,
uber den Studieninhalt informiert und im Einzelfall um die Teilnahme
an einem kurzen Interview gebeten. Die Vorstudie erfolgte an 11
Teilnehmern (Angehorige und Betroffene) auf der Basis eines halb-
standardisierten Interviewfragebogens (siehe hierzu Anlage E). Der
Fragebogen unterteilte sich in einen allgemeinen, sozialdemographi-
schen Teil und einen speziellen Teil, der sich im Wesentlichen mit
dem Alltagsleben und MHE beschaftigt. Alle Teilnehmer wurden tele-
fonisch kontaktiert, die Fragen wurden vorgelesen und die Antworten

protokolliert. Die Daten wurden anonymisiert in eine Datenbank ein-
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geben und mittels SPSS Version 11.5 deskriptiv ausgewertet. Auf-
grund der geringen StichprobengroéRe wurde auf eine inferenzstatisti-

sche Absicherung verzichtet.

2.1.3 Ergebnisse der Pilotstudie

Die Erhebung fand im September 2003 statt. Es nahmen 11 Perso-
nen im Alter zwischen 15 und 52 Jahren teil, davon sind sechs Per-
sonen an MHE erkrankt und funf angehorig. Zwei der Teilnehmer, 15
und 19 Jahre alt, wurden aufgrund ihres Alters bzw. ihres Verhaltens
der Gruppe ,Kinder zugeordnet. Beide sind an MHE erkrankt. Die
Gruppe ,Erwachsene” besteht aus 2 (22,2%) Mannern und 7 (77,8%)
Frauen. Davon waren 88,9% verheiratet und 11,1% geschieden bzw.
getrennt lebend. Ein Teilnehmer hat als hoéchsten Schulabschluss
einen Realschulabschluss, 5 haben Abitur, 2 haben einen Haupt-/
Volksschulabschluss und eine/r ist ohne Schulabschluss. Uber einen
Hochschulabschluss verfugen 55,6%. 33,3% der Probanden haben
eine berufliche Ausbildung bzw. eine Lehre gemacht, einer verflgt
uber keine Berufsausbildung. Etwa ein Drittel der Teilnehmer sind
mindestens halbtags erwerbstatig, davon ca. die Halfte als Angestell-
te.

Die folgende Ergebnisdarstellung richtet sich nach der Abfolge des
Fragebogens (vgl. Anlage E) und zwar ab dem 2. Teil des strukturier-
ten Interviewfragebogens. Die Eingangsfrage kann dort nachvollzo-
gen werden.

Auf die offene Frage 13 am Anfang des 2. Teils des Fragebogens,
uber welche Themen ein besonderes Interesse bestehe und diese
deshalb auch besonderes Augenmerk in der Hauptuntersuchung fin-
den sollten, nannten genau 50% der Betroffenen das Thema ,Gene-
tik, genau 50% aufRerten den Wunsch nach mehr Informationen G-
ber MHE. Die Angaben der Angehérigen sind fast identisch. Der
Wunsch nach mehr Kontaktmoglichkeiten wurde von 40% der Ange-
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hérigen genannt, der Aspekt der psychosozialen Belastung von 20%.
Diese Themen spielten fur die hier befragten Betroffenen keine Rolle.
Zum Themenbereich ,Diagnosestellung MHE® gaben 90,9% der be-
troffenen Teilnehmer an, dass sich die ersten Symptome ihrer Er-
krankung in der Ausbildung von Exostosen aufierten, 18,2% hatten
dabei auch Schmerzen und 45,5% litten unter Funktionseinschran-
kungen.

Den Zeitraum zwischen dem Auftreten der ersten Symptome und der
Diagnosestellung MHE empfanden 27,3% als viel zu lang, nur 9,1%
als angemessen und 36,4% empfanden ihn als recht kurz. 60% fuhl-
ten sich wahrend dieser Zeit allein gelassen und 20% gut betreut.
Auf die Frage (Nr. 20), wie zentral in Prozentangaben MHE im Leben
erlebt wird, gaben die Angehdrigen im Mittel 35,4 % (SD = 38,5,
Range 5 bis 100) an. Die Betroffenen berichten etwas héhere Werte,
im Mittel 40,1 % (SD = 40,9, Range 0 bis 100), wobei die Verteilung
der Prozentangaben praktisch identisch ist. Es zeigt sich damit, dass
die empfundene zentrale Rolle von MHE im Alltag individuell deter-
miniert ist.

Mittels der Fragen Nr. 21ff wurde Uber 26 Einzelfragen die Einschat-
zung des aktuellen Wissenstandes uber die Krankheit, der mogliche
Wunsch nach bestimmten Informationen, gegenwartige Probleme als
Folge der Erkrankung, Krankheitsbewaltigung (Coping) und der Um-
fang sozialer Unterstutzung erfasst, die vierstufig (,trifft voll und ganz
zu“ = 4 bis trifft Gberhaupt nicht zu® = 1) skaliert waren. Fir die Ta-
bellendarstellung wurden die Kategorien ,trifft voll und ganz zu“ so-
wie ,trifft ein wenig zu“ zu Klasse ,trifft zu“ zusammen genommen
und analog die Kategorien ,trifft eher nicht zu® und trifft Gberhaupt
nicht zu“ zu der Klasse ,trifft nicht zu“. Zudem finden sich Mittelwerte
und Standardabweichungen der Skala. Die Ergebnisse wurden nach
den Angaben der Angehdrigen und Betroffenen aufgeteilt und sind
Tabelle 2 zu entnehmen. Die jeweilige Fragennummer findet sich in

Spalte 1.
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Tab. 2: Angaben zum Wissenstand und Informationswunsch in %

Nr Kurzbezeichnung Angehorige (n=5) Betroffene (n=6)
Alter, M/ SD / Range 40,4 /7,9 /30-51 33,2/15/15-52
Geschlecht, weiblich 4 (80%) 4 (66,7%)

M/SD |trifft | trifft M/SD | trifft | trifft

zZu nicht zZu nicht
zu zu
in% |in% in% [in %
21 |ausreichendes Wissen 2,6/0,960 40 2,3/1,4 66,7 33,3
22
. 1,8/1,5/60 20 1,6/0,9 66,7 16,7
a | Wissen uUber Arzte
22
1,8/1,5/60 20 2,2/1,3|50 |33,3
b | Wissen lber Internet
22
3,3/0,9|20 60 3,2/1,3 16,7 66,7
¢ | Wissen Uber Blucher
23
1,4/0,9 80 20 1,2/0,4 1100 |0
a |Interesse MHE
23
1,4/0,9 80 20 1,0/0,0 /100 |0
b | Interesse Prognose
23
1,6/0,9 80 20 1,2/0,4 /100 |0
¢ |Interesse OP-Verfahren
23

1,4/0,9 80 20 1,3/0,8 |183,3/16,7
d |Interesse Genetik

24 | Interesse psychosoziale
1,6/0,9|80 20 1,3/0,5 (100 |0
a | Themen

24 | Interesse Anpassungs-
) 1,4/0,5/100 |0 22/13 |50 |33,3
b |stérungen

24

1,4/0,5/100 |0 1,5/0,8 183,3/16,7
¢ | Interesse Hanseleien

24 | Reaktion Fami-

1,0/0,0/100 |0 1,0/0,0 /100 |O
d |lie/Freunde/Klasse

25

3,0/1,4 40 60 34/1,3 /16,7 | 66,7
a | Schlafstérungen

25

30/1,4/40 |60 |3,4/1,3 /16,7 66,7
b | Midigkeit
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Nr Kurzbezeichnung Angehorige (n=5) Betroffene (n=6)

25

nur Betroffene 25/1,4 150 |50
c | Schmerzen

25 | Bewegungs-

] nur Betroffene 25/1,4 |50 |50
d |einschrankungen
26
. 2,2/1,3|60 40 3,0/1,2 16,7 66,7
a | Angste
26
] o 3,2/1,3|20 80 3,3/1,2 16,7 /83,3
b | Stigmatisierungserleben
26
36/05|0 100 2,8/1,5|33,3|66,7
c | Anpassungsstorungen

26 | Abwesenheit von Schu-

nur Betroffene 2,8/1,3 16,7 |50
d |le/Sport

26

40/0.0|0 100 3,8/04 |0 83,3
e | Substanzabusus

27 | Veranderung durch MHE 2,2/1,3|60 40 3,5/1,2|16,7|83,3

28 | Entwicklung von Strategien |2,8/1,3 |40 60 20/15 /66,7 (33,3

29 | Unterstitzung durch Fami-

i 1,0/0,0{100 |0 15/1,2 183,3|16,7
ie
30 | Unterstltzung durch
1,0/0,0|100 |0 1,5/0,5|100 |0
Freunde
31 | Negative Reaktionen 35/0,6/|0 80 2,7/1,2 |50 |50

2.1.4 Konsequenzen fur die Hauptstudie

Die Erhebung zeigt insgesamt eine positive Einstellung der Teilneh-
mer gegeniuber der Thematik und dem methodischen Vorgehen des
Telefoninterviews. Dies ist erfreulich, zumal die Teilnahme an derar-
tigen Studien, im Gegensatz z.B. zur amerikanischen Selbsthilfe-
gruppe, fur viele der Befragten Neuland ist. Nach Informationen der
MHE-Coalition (2003) besteht in den Vereinigten Staaten bereits eine
sehr enge Zusammenarbeit zwischen wissenschaftlicher Seite und
Selbsthilfegruppe. Aktuelle Studien werden innerhalb der MHE-
Coalition bekannt gemacht und direkt untersttitzt. Diese Zusammen-

arbeit erweist sich als sehr erfolgreich, da Ergebnisse schnell publi-
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ziert werden kénnen und sich so die Informationen tber MHE meh-
ren (http://www.mhecoalition.com).

Die in dieser Vorstudie uberwiegende Teilnahme weiblicher Angeho-
riger (80%) lasst die Vermutung zu, dass diese der allgemeinen Ver-
sorgungssituation innerhalb der Haushalte entspricht. Flr die Haupt-
studie ware dennoch auf ein ausgewogeneres Verhaltnis von ange-
horigen Mannern zu Frauen zu achten.

Nach den dargestellten Angaben der Teilnehmer verfugen diese Uber
ein ,mittleres“ Wissen uber die Erkrankung MHE. Die Frage, ob die
Probanden Uber ein ausreichendes Wissen verfligen, beantwortete
niemand mit ,trifft voll und ganz zu“. Festzustellen ist hier, dass die-
ses Wissen vorwiegend Uber Arzte und das Internet und nur zu ei-
nem sehr geringen Teil aus Buchern bezogen wird. Hier stellt sich
die Frage, inwieweit z.B. die Selbsthilfegruppe die Verbreitung vor-
handener Literatur selbst in die Hand nehmen muss, beispielsweise
durch das Verteilen bestimmter Broschuren wie dem MHE - Hand-
buch in Arztpraxen, Schulen, etc. .

Ein hohes Interesse an der Erkrankung selbst, der Prognose, den
verschiedenen OP-Verfahren sowie an der Genetik, wird sowohl bei
den betroffenen Probanden, als auch bei den Angehorigen deutlich.
Auch kann ein etwa gleichgroRes Interesse gegenuber dem Bereich
,psychosoziale Themen* verzeichnet werden. Insofern kann dieser
Bedarf durch die Hauptuntersuchung intensiver aufgegriffen und un-
tersucht werden.

Ein ganz zentrales Thema scheint die Wahrnehmung der Umwelt
(Familie, Freunde, Klasse) sowohl fur die Betroffenen, als auch flr
die Angehorigen zu sein. Auch dieser Schwerpunkt soll in der Haupt-
studie vertieft werden vor dem Hintergrund, ob eine unterschiedliche
Wahrnehmung des Alltags mit MHE bei Betroffenen und Angehori-
gen besteht. Diese Vermutung wird durch die Frage ,hat sich lhr Le-
ben durch MHE verandert® gestutzt. Die Angehorigen geben hier ei-

ne hohere Veranderung ihres Lebens an als die Erkrankten selbst.
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Die Fragen zu maoglichen gegenwartigen somatischen wie auch psy-
chischen Problemen als Folge der MHE-Erkrankung wurden uber-
wiegend mit der Antwort ,trifft eher nicht zu“ beantwortet. Bei den
Angehoérigen sticht das Thema ,Angste“ mit einem Mittel von 2,2 et-
was heraus. Eine genauere Inspektion der Verteilung zeigt hier, dass
zwei Angehorige ,trifft voll und ganz zu“ angaben. Insofern muss bei
der Darstellung der Mittelwerte stets bedacht werden, dass im Ein-
zelfall, also fir die individuelle Person, sehr wohl entsprechende
Probleme bestehen kénnen. Das gleiche gilt fur das Thema ,Anpas-
sungsstorungen® fur die Betroffenen, dies liegt im Mittel bei 2,8, je-

doch wahlten zwei Personen auch die hochste Kategorie.

2.2 Hauptstudie

2.2.1 Design

Die fur diese Studie erhobenen Daten entstammen einer explorativ-
deskriptiven Querschnittstudie. Die Daten wurden im Zeitraum von
Mai 2004 bis September 2004 erfasst. Zu Untersuchungszwecken
wurden die Probanden in vier Kategorien ,Betroffene Erwachsene®,
,Lebenspartner®, ,Betroffene Kinder” und ,Eltern betroffener Kinder"
aufgeteilt. Fur jede dieser Kategorien wurde ein auf die Teilnehmer
speziell zugeschnittener Fragebogen konzipiert. Die Erhebung der
Daten erfolgte telefonisch bzw. auf Wunsch einzelner Studienteil-
nehmer postalisch.

Das Studiendesign wurde im Jahr 2004 der Ethikkommission der

Arztekammer Hamburg vorgelegt und von dieser genehmigt.

2.2.2 Stichprobe

In der Durchfihrung der Studie galt es zunachst, moglichst viele
MHE-Betroffene und ihre Angehdrigen auf diese Untersuchung auf-
merksam zu machen. Das Nutzen von verschiedenen Verteilern, die

enge Zusammenarbeit mit diversen Experten, wie verschiedenen
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Arzten der Unversitatskliniken Hamburg und Dusseldorf und die Zu-
sammenarbeit mit der Bundesselbsthilfegruppe ,Multiple kartilaginare
Exostosen (Osteochondrome)®, ermdglichte die Kontaktaufnahme via
eines informativen Anschreibens und eines Kontaktbogens, mit dem
sich Interessierte bei den Untersuchern melden konnten. Auf3erdem
wurde die Untersuchung, sowohl auf dem Symposium ,Multiple Karti-
laginare Exostosen® in der Universitat Hamburg im Mai 2003 sowie
bei dem jahrlichen Bundestreffen der SHG 2003 vorgestellt. Auf die-
sem Weg wurde personlich Kontakt zu potentiellen Studienteilneh-
mern aufgenommen. Zusatzlich fanden sich Informationen und ein
Hinweis auf die Studie auf den Internetseiten der Selbsthilfegruppe
(http.//lwww.exostosen.de). Hier hatten Betroffene und Angehorige
die Moglichkeit, Kontakt mittels des von den Untersuchern hinterleg-
ten Kontaktbogens aufzunehmen.

Die Teilnehmer der Studie wurden im Voraus durch die Untersucher
in schriftlicher Form Uber den genauen Ablauf, die Freiwilligkeit der
Teilnahme sowie Uber die anonyme Behandlung und Codierung ihrer
personlichen Daten, aufgeklart. Diese Aufklarung und eine unter-
schriebene schriftliche Einverstandniserklarung stellen eine Voraus-
setzung fur die Teilnahme an der Studie dar (siehe Anhang B/F). Alle
Teilnehmer hatten zu jeder Zeit die Moglichkeit, ohne Angabe von
Grunden die weitere Teilnahme an der Studie abzulehnen.

Von der Grundgesamtheit der von den Untersuchern kontaktierten
Personen (ca.135) in dem Zeitraum Mai 2004 bis September 2004
fullten 80 Teilnehmer (59,3%) die Fragebdgen aus. Alle Teilnehmer

verfugen Uber ausreichend deutsche Sprachkenntnisse.

2.2.3 Messinstrumente

Zu Untersuchungszwecken erfolgte eine Einteilung der Studienteil-
nehmer in verschiedene Kategorien wie ,Betroffene Erwachsene®,
,Lebenspartner, ,Betroffene Kinder” und ,Eltern“. Es galt fur jede

dieser Personengruppen einen speziell auf diese zugeschnittenen
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Fragebogen zu konzipieren. Der erste Teil des Fragebogens umfasst
die Erhebung soziodemographischer Daten. Um eine standardisierte
und projektubergreifende Vergleichbarkeit der Stichprobenmerkmale
sicherzustellen orientieren sich die Fragen eng an Empfehlungen der
Arbeitsgruppe ,Routinedaten im Forderschwerpunkt Rehabilitati-
onswissenschaften des Bundesministerium fur Bildung und For-
schung (BMBF) und der Deutschen Rentenversicherung . Der sozio-
demographische Datensatz (,Patientenstammblatt) umfasst alle
empfohlenen Fragenbereiche. Dies gilt fir jede in dieser Studie vor-
kommende soziodemographische Datenerhebung. Lediglich die Da-
tenerhebung der befragten Kinder unterscheidet sich wesentlich, da
sich hier aufgrund des Alters viele Fragen erubrigen oder fur die Er-
hebung irrelevant sind. Im zweiten Teil des Fragebogens wurden
verschiedene bereits bestehende Instrumente zusammengestelit.
Eine Vorstellung dieser Messinstrumente erfolgt im Folgenden
Abschnitt. In den Fragebdgen wurden Antwortskalen mit funf bis
sechs Auswahlmdglichkeiten verwendet, aul’erdem gab es offene
Fragen, die individuell beantwortet werden sollten.

Eine Ubersicht dariiber, welche Instrumente bei den einzelnen Fra-

gebodgen eingesetzt wurden, zeigt Tabelle 3.

KINDL

Der krankheitsubergreifende KINDL-Fragebogen ist ein originar
deutschsprachiges Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen. Der KINDL-
Fragebogen wurde 1994 von Bullinger et al. entwickelt und 1998 von
Bullinger und Ravens-Sieberer revidiert. Er findet seine Anwendung
in epidemiologischen Studien zur Situation von Kindern und Jugend-
lichen in der BRD, in klinischen Studien zur Erfassung der Auswir-
kung der Behandlungsmalinahmen auf die Lebensqualitdt von akut
und chronisch erkrankten Kindern, sowie in der Beurteilung der Ef-

fektivitat von Rehabilitationsprogrammen.
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Der revidierte KINDL-Fragebogen erfasst mit 24 ltems die Dimensio-
nen Korper, Psyche, Selbstwert, Familie, Freunde und funktionale
Aspekte.

Es gibt drei Modifikationen fur unterschiedliche Altersgruppen, den
Kiddy-KINDL fir Kinder zwischen 4 und 7 Jahren, den Kid-KINDL flr
8 bis 12-jahrige und fur Jugendliche zwischen 13 und 16 Jahren den
Kiddo-KINDL.

Er liegt vor in zwei verschiedenen Versionen, eine Selbstbeurtei-
lungsform flr die Kinder, sowie in einer Fremdbeurteilungsform flr
die Eltern.

Der KINDL besitzt bei Kindern und Jugendlichen eine hohe Akzep-

tanz (Ravens-Sieberer, Cieza und Bullinger, 2000).

Short Form Questionnaire-36

Der SF-36 ist das inzwischen wohl am haufigsten eingesetzte In-
strument zur Messung der subjektiven Lebensqualitat. Die deutsche
Version wurde im Rahmen des IQOLA-Projekts (International Quality
of Life Assessment) entwickelt und getestet (Ellert und Bellach,
1999).

Hinsichtlich seiner psychometrischen Qualitat und Okonomie wird
der SF-36 als das international fuhrende Instrument angesehen. Der
SF-36-Health Survey erfasst acht Dimensionen der subjektiven Le-
bensqualitat (korperliche Funktionsfahigkeit, korperliche Rollenfunk-
tion, korperliche Schmerzen, allgemeine Gesundheit, Vitalitat, soziale
Funktionsfahigkeit, emotionale Rollenfunktion und psychisches
Wohlbefinden), sowie der Bewertung der Gesundheitstendenz mit

insgesamt 36 Items (Bullinger und Kirchberger, 1998).

Familienbelastungsbogen (FaBel)
Im deutschen Sprachraum fehlte lange Zeit ein Instrument zur Erfas-
sung der familiaren Belastung durch die Erkrankung von Kindern und

Jugendlichen. Der im angloamerikanischen Bereich entwickelte Im-
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pact on Famliy Scale wurde ins Deutsche Ubersetzt und eine psy-
chometrische Prifung angeschlossen. Der deutsche Familien-
Belastungs-Fragebogen (FaBel) enthalt originar 33 Likert-skalierte
Items zur Erfassung der taglichen sozialen Belastung der Eltern, der
personlichen Belastung, der Belastung der Geschwisterkinder, der
finanziellen Belastung, der Bewaltigungsprobleme mit der Belastung
sowie eines Summenwertes (total score) der Belastungen insgesamt.
In einer Querschnittsbefragung bei 273 Familien mit chronisch er-
krankten Kindern wurden der Fragebogen auf die Gutekriterien Reli-
abilitat und Validitat gepruft.

Eine gute Akzeptanz, eine akzeptable Konstruktvaliditat des Verfah-
rens, eine gute interne Konsistenz sowie der Hinweis auf diskrimi-
nante Validitat konnten gezeigt werden. Eine psychometrische Struk-
tur des Instrumentes konnte an einem anderen Kollektiv von Kindern
mit chronischen Erkrankungen bestatigt werden. Alle Ergebnisse
weisen auf die Eignung des FaBel-Fragebogens zur Erfassung der
familiaren Belastung bei chronischen Erkrankungen und Behinde-
rungen bei Kindern und Jugendlichen hin (Ravens-Sieberer et al.,
2001).
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Tabelle 3 zeigt die Vorgabe der standardisierten Instrumente in Be-

zug auf die einzelnen Kategorien.

Tab. 3: Vorgabe der standardisierten Instrumente in Bezug auf einzelne Kategorien

Betroffene Eltern
Lebens-
Erwach- Kinder betroffe-
partner
sene ner Kinder
KINDL Elternversion X
(8-16)
Kid-KINDL (8-12)
X
Short Form Questionnai-
re-36 (SF-36) X X X
Familienbelastungs- X (Skalen | X (Skalen
bogen (FaBel) soziale und | soziale und X
finanzielle finanzielle
Belastung) | Belastung)

Um die Befindlichkeit der untersuchten Gruppen genauer beschrei-
ben zu konnen, wurden aus weiteren Instrumenten einzelne, inhalt-
lich relevante, Items entnommen. Es erfolgte hier keine Skalenbil-

dung.

Kidcope

Der Kidcope von Spirito et. al. (Spirito et al., 1995) ist ein Fragebo-
gen zur Einschatzung von zehn Copingstrategien zur Bewaltigung
erkrankungsbedingter Probleme: Ablenkung, sozialer Ruckzug,
Wunschdenken, Selbstkritik, Schuldzuweisung, Problemlésung, So-
ziale Unterstutzung, Resignation, emotionale Anpassung an die Um-
welt und Selbstaufbau. Die hier verwandte Version enthalt zehn I-
tems. FUr jede der zehn Copingstrategien wird ein ltem angewendet.
Die Studienteilnehmer sollen in einer vierstufigen Skala von ,nie“ bis
Jmmer“ die Haufigkeiten der eingesetzten Copingstrategien ange-

ben.
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Health Child Questionnaire (CHQ)

Der CHQ ist ein durch Landgraf et al. (Landgraf et al., 1993) aus dem
amerikanischen Medical Outcome Study (MOS) entwickeltes krank-
heitsubergreifendes Verfahren. Der CHQ liegt als Fremdbeurtei-
lungsverfahren mit 50, in der Kurzform mit 28 Items sowie auch in
der Form des Selbstbeurteilungsverfahrens mit 87 Items vor. Der
CHQ erlaubt eine allgemeine Gesundheitseinschatzung auf einer
Skala zwischen ,ausgezeichnet” und ,schlecht” und nimmt Bezug auf
korperliche sowie alltagliche Tatigkeiten des Kindes, wie Schularbei-
ten, Schmerzen und Beschwerden, Zurechtkommen mit Anderen,
allgemeines Wohlbefinden, Zufriedenheit mit verschiedenen Lebens-
bereichen und Einschatzung des Gesundheitszustandes. Der ChQ
wurde in einem Vorwarts-/Ruckwartsprozedere aus dem Englischen
ins Deutsche Ubersetzt und durch Bullinger et al. (2000) in einer um-
weltpsychologischen Studie psychometrisch gepruft. Diese konnte
zeigen, dass auch die deutsche Version befriedigende bis gute Ei-
genschaften besitzt und so in einer Bandbreite klinischer und epide-
miologischer Studien eingesetzt werden kann (Ravens-Sieberer,
Cieza und Bullinger, 2000).

In dem in dieser Studie eingesetzten Fragebogen wurde ein ltem der

Subskala ,global health® verwendet.

Fragen zur Lebenszufriedenheit (FLZ)

Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ) von Fahrenberg et
al. (Fahrenberg et al., 2000) ist ein diagnoseubergreifendes Instru-
ment, das von den Patienten selbst beantwortet wird. Das in dieser
Studie eingesetzte Instrument ist die modifizierte Version nach
Herschbach und Henrich. Fahrenberg et al. definieren die Lebenszu-
friedenheit als individuelle Bewertung der vergangenen und gegen-
wartigen Lebensbedingungen sowie der Lebensperspektive, die als
Bilanzierung individuell wichtiger Lebensbereiche und wesentlicher

Lebensereignisse aufgefasst werden kann, wie zum Beispiel eine
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chronische Erkrankung mit all ihnren Folgen. Der Fragebogen umfasst
acht unterschiedliche Lebensbereiche mit jeweils sieben Items, die
auf einer Siebenpunkte-Skala von 1= ,sehr zufrieden bis 7= ,sehr
unzufrieden® zu beantworten sind. Zu den zu erfassenden Lebensbe-
reichen zahlen Gesundheit, Arbeit und Beruf, finanzielle Situation,
Freizeit und Hobby, Ehe und Partnerschaft, Beziehung zu den Kin-
dern, eigene Person und Sexualitat.

Die Bearbeitungszeit des FLZ betragt etwa zehn Minuten. Die Ziel-
gruppe sind Erwachsene klinischer sowie nicht-klinischer Gruppen,
die Skalen sind ebenfalls geeignet, Veranderungen der individuellen
Lebenszufriedenheit wahrend Rehabilitationsprogrammen zu be-
schreiben (Westhoff, 1993).

Der hier eingesetzte Fragebogen (K) enthalt elf, aufgrund der MHE-

Erkrankung modifizierte Items des FLZ.

Fragebogen zur Erhebung der Kontrolliiberzeugung zu Krank-
heit und Gesundheit (KKG)

Der KKG von Lohaus und Schmitt (Lohaus, 1992) soll bereichsspezi-
fisch die generalisierte Erwartungshaltung gegenuber Krankheit und
Gesundheit mit den Dimensionen Internalitat und personenbezoge-
ne, fatalistische Externalitédt erfassen. Eine interne Kontrolliberzeu-
gung liegt vor, wenn eine Person Ereignisse als Folge seines eige-
nen Handelns sieht. Bezogen auf seine Gesundheit bedeutet dies,
dass die Person ein Gefuhl der Kontrolle und Einflussmoglichkeit
empfindet, das ihr durch eigens Handeln Krankheiten zu vermeiden
hilft oder im bereits vorhandenen Krankheitsfall eine baldige Gene-
sung durch gesundheitsforderndes Verhalten ermaoglicht.

Es sollen 21 Stellungnahmen durch die befragten Personen zu
Krankheit und Gesundheit beurteilt und mit einer Sechspunkte-Skala
von 1= ,trifft zu“ bis 6= ,trifft gar nicht zu“ bewertet werden. Zusatz-
lich soll der Befragte angeben, an welche Beschwerden er zum Zeit-
punkt der Befragung gedacht hat.
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Es existieren verschiedene Versionen des Fragebogens fur Erwach-
sene und Kinder. Der Anwendungsschwerpunkt des KKG ist die Pa-
tientencompliance und Prophylaxe. Die Bearbeitungszeit liegt fur alle
Versionen etwa bei 10-15 Minuten.

Eine geringere Rehabilitat und Validitat im Vergleich zu anderen In-
strumenten wird von verschiedenen Autoren kritisiert (Westhoff,
1993).

In dem hier eingesetzten Fragebogen (K) wurden sieben Items zur

Internalitat verwendet.

Fragebogen zur Erhebung von Stresserleben und Stressbewal-
tigung im Kindesalter (SSK)

Der SSK wurde von Lohaus et al. (1986) zur Klassifikation von
Stressbereichen, Stressbewaltigungsstrategien und Stressreaktionen
(physische sowie psychische) bei Kindern der dritten bis sechsten
Klasse entwickelt. Zu den erfassten Stressbereichen gehoéren Schu-
le, Freunde, Eltern und Geschwister.

Der SSK setzt sich aus 64 Items zusammen, die auf drei Fragebo-
genanteilen verteilt sind. Im ersten Anteil wird mit acht ltems das
Ausmal des aktuellen Stresserlebens in Bezug auf die Interaktion
mit Lehrern, Mitschulern, Freunden und Eltern mit Hilfe einer vierstu-
figen Skala 1= ,gar kein Stress” bis 4= ,sehr viel Stress” erfasst. Die-
ser Anteil wurde in dem eingesetzten Fragebogen (K) verwendet
(Zentrum, 2002).

2.2.4 Durchfuhrung

Die Erhebung der Daten erfolgte in der Zeit von Mai 2004 bis Sep-
tember 2004 nach individueller Terminabstimmung telefonisch in In-
terviewform, auf Wunsch einzelner Studienteilnehmer zum Teil auch
postalisch. Kinder, die Schwierigkeiten zeigten, sich langere Zeit am
Telefon zu konzentrieren, bzw. nicht lese- und schreibfahig waren,

wurden mit dem gleichen Fragebogen durch die Eltern befragt. Die
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Fragebdgen wurden in der Abteilung flr Medizinische Psychologie im

Universitatskrankenhaus Eppendorf in Hamburg ausgewertet.

2.2.5 Auswertung

Die statistische Auswertung aller Daten aus den Interviews der Vor-
studie und der Hauptstudie erfolgt mittels des Programmpakets
SPSS (Statistical Package for the Social Science), Version 11,5.

Die Skalen der standardisierten Fragebdgen SF-36, KINDL und
FaBel wurden nach Vorgabe des Manuals bzw. der Referenzartikel
berechnet. Beim SF-36 wurden aus den 36 Items acht Subskalen
sowie zwei Summenskalen der psychischen und physischen Ge-
sundheit mittels der manualisierten SPSS- Auswertungsroutine be-
rechnet (Bullinger und Kirchberger, 1998). Fir den KINDL wurden
bei der Kinderversion 24 Items zu sechs Skalen verrechnet. Hierzu
kam ebenfalls eine SPSS-basierte, standardisierte Auswertungsrou-
tine zu Einsatz. Zudem wurde ein Gesamtwert (Total-Skala) berech-
net. Bei der Elternversion wurde zusatzlich eine krankheitsspezifi-
sche Skala hinzugefligt (Ravens-Sieberer, Bettge und Erhart, 2003).
Die 33 Items des FaBel-Fragebogens wurden in funf Skalen sowie in
einer Gesamtskala verrechnet. Hierzu wurde eine SPSS-
Auswertungssyntax nach Vorgabe von Ravens-Sieberer et al. (2001)
neu erstellt. Alle weiteren Fragen, die aus anderen Fragebodgen
stammen (z.B. Coping, Stresserleben etc.), wurden auf Itemebene
ausgewertet. Die Auswertung erfolgte vorwiegend deskriptiv nach
Haufigkeiten, Mittelwerten und Standardabweichungen. Des Weite-
ren erfolgten inferenzstatistische Prifungen der hier untersuchten
Personengruppen und der Norm auf Mittelwertsunterschiede, mittels
t-Test oder Mann-Whitney U-Test.

Zudem wird bei dem Vergleich der Daten mit Referenzwerten aus
der deutschen Normbevolkerung die standardisierte Effektstarke
(SES) ermittelt ([Mx-M,}/SD,). P-Werte unter ,05 werden als signifi-
kant betrachtet.
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Korrelationen wurden mittels des Pearson- bzw. Spearman-

Korrelationskoeffizienten bestimmt.



40

3 Ergebnisse der Hauptstudie

Um eine bessere Ubersicht zu gewahrleisten, erfolgt die Ergebnis-

darstellung in den oben genannten Kategorien ,Betroffene Erwach-

sene”, ,Lebenspartner®, ,Betroffene Kinder®, ,Eltern®.

3.1 Beschreibung der Gesamtstichprobe

Es nahmen 80 Personen im Alter zwischen 5 und 65 Jahren an der

Erhebung teil.

20 (25%) befinden sich in der Kategorie ,Betroffene®, 10 (12,5%) der
Probanden befinden sich in der Kategorie ,Lebenspartner®, 26
(32,5%) in der Kategorie ,Kinder” und 24 (30%) sind der Kategorie
,Eltern“ zugeordnet (vgl. Tab. 4).

Tab. 4: Beschreibung der Gesamtstichprobe (N=80)

Betroffene |Lebenspartner Kinder Eltern
n 20 10 26 24
Alter
M 39 41 11 42
Min / Max 20/65 33/64 5717 31/55
SD 12,8 9,3 3,2 59
Sex w 45% 60% 39% 83%
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3.2 Ergebnisse der Kategorie ,,Betroffene Erwachsene*

3.2.1 Stichprobe

20 (25%) der Studienteilnehmer (N=80) im Alter von 20 bis 65 Jahren

werden der Kategorie ,Betroffene Erwachsene“ zugeordnet. 45%

sind weiblich.

3.2.2 Soziodemographie

In der folgenden Tabelle 5 erfolgt die Darstellung soziodemographi-

scher Merkmale fur die Kategorie ,Betroffene Erwachsene®.

Tab. 5: Soziodemographische Merkmale der Kategorie ,Betroffene Erwachsene” (n=20)

Soziodemographische o Glltige
Merkmale n=20 Haufigkelt Prozente
Alter 20-35 J. 7 35,0
36-50 J. 10 50,0
51-65 J. 3 15,0
Geschlecht Weiblich 9 45,0
Mannlich 11 55,0
Staatsangehorigkeit Deutsch 20 100,0
Familienstand Verheiratet 12 60,0
Zusammenlebend 1 5,0
Getrennt 2 10,0
Ledig 5 25,0
Anzahl der Kinder im | Keine Kinder 6 30,0
Haushalt 1 Kind 4 20,0
2 Kinder 7 35,0
3 Kinder 3 15,0
Personen im Haushalt 1 Person 3 15,0
2 Personen 2 10,0
3 Personen 5 25,0
4 Personen 8 40,0
5 Personen 2 10,0
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Soziodemographische o Glltige
Merkmale n=20 Haufigkelt Prozente
Schulabschluss Kein Abschluss 1 5,0
Sonderschule 1 5,0
Hauptschule 3 15,0
Realschule 5 25,0
Fachhochschule 2 10,0
Abitur 8 40,0
Beruf Ausbildung 1 50
Erwerbstatig 11 55,0
Arbeitslos 3 15,0
Frahverrentet 2 10,0
Berentet 2 10,0
Sonstiges 1 50
Position Angelernter Arbeiter 2 11,1
(n=18) Facharbeiter 2 11,1
Angestellter 12 66,7
Selbststandig 1 5,6
Sonstiges 1 5,6
Monatl. Nettoeinkom- | Weniger als 1500 € 10 54,6
men 1500-3000 € 7 36,8
(n=19) Uber 3000 € 2 10,5
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Eine detaillierte Verteilung des Alters der Studienteilnehmer zeigt
Abb. 2:

Altersverteilung der Kategorie
»Betroffene Erwachsene” (n=20) 20-31 Jahre

30%

56-65 Jahre
10%

44-55 Jahre

20% 32-43 Jahre

40%

Abb. 2: Altersverteilung der Kategorie ,Betroffene Erwachsene® (n=20)

3.2.3 Fragen zu medizinischen Aspekten
In der folgenden Abbildung 3 erfolgt die Darstellung der Anzahl der

Exostosen bei den ,Betroffenen Erwachsenen®.
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Anzahl der Exostosen (n=15)

1-10
20%

11-30

>50 33%

20%

31-50
27%

Abb. 3: Anzahl der Exostosen ,Betroffene Erwachsene”

Die Darstellung der Lokalisationen der Exostosen in den verschiede-
nen Korperregionen Thorax, untere Extremitat und obere Extremitat
erfolgt in Abbildung 4.

Es zeigt sich ein gehauftes Auftreten der Exostosen im Bereich der
oberen Extremitat, vor der unteren Extremitat und der Lokalisation im

Bereich des Brustkorbes.

Lokalisation der Exostosen

B Thorax
@ Untere Extremitaten

12 O Obere Extremitaten

Anzahl Teilnehmer

1"

1-15 16-30 31-50

Anzahl Exostosen in Kérperregion

Abb. 4: Lokalisation der Exostosen ,Betroffene Erwachsene*
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Im Durchschnitt bemerkten die Studienteilnehmer (n=18) die ersten
Symptome mit 4 Jahren (M=4; SD=4,0; Min=0; Max=15).

Bei 90% der Befragten Betroffenen (n=20) aulerten sich die ersten
Symptome in Form von Exostosen. Bei 35% wurden diese von
Schmerzen und bei Uber der Halfte (55%) von Funktionseinschran-
kungen begleitet.

Im Durchschnitt vergingen zwischen den ersten Symptomen und der
Diagnosestellung 6 Jahre (n=13; M=6; SD=13,5; Min=0; Max=50).
Diesen Zeitraum empfanden 15,4% der Studienteilnehmer (n=13) als
recht kurz, 46,2% als angemessen und 38,5% als viel zu lang.

Uber die Halfte (57,1%) flhlten sich wahrend dieser Zeit allein gelas-
sen.

In der folgenden Frage wurden die Studienteilnehmer (n=19) gebe-
ten anzugeben, wie zentral MHE in ihrem Leben in Prozent ist. Im
Durchschnitt nimmt MHE 45% (M=45; SD=30,9; Min=1; Max=100)
das Leben der Betroffenen ein.

Die bisher erfolgte professionelle Behandlung, zeigt die Abb. 5.

Art der professionellen Behandlung in %

100% +
90% -
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
10%

0% -

n=20
Mehrfachnennungen maéglich

Abb. 5: Art der professionellen Behandlung in % ,Betroffene Erwachsene*
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3.2.4 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Instrument SF-36)

Tabelle 6 zeigt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Katego-
rie ,Betroffene Erwachsene” in den Skalen und Subskalen ,Korperli-
che Funktionsfahigkeit’, ,Korperliche Rollenfunktion®, ,Schmerz®,
»LAllgemeine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitat, ,Soziale Funkti-
onsfahigkeit, ,Emotionale Rollenfunktion®, ,Psychisches Wohlbefin-

den®, ,Korperliche Summenskala“ und ,Psychische Summenskala®.

Tab. 6: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) SF-36 ,Betroffene Erwachsene*®

SF-36 M SD n
Koérperliche Funktionsfa-

77,75 26,83 20
higkeit
Korperliche Rollenfunkti-

80,00 28,79 20
on
Schmerz 64,05 32,99 19
Allg. Gesundheitswahr-

58,75 23,78 20
nehmung
Vitalitat 55,50 18,63 20
Soziale Funktionsfahig-

85,63 23,04 20
keit
Emotionale Rollenfunkti-

85,00 27,52 20
on
Psychisches Wohlbefin-

75,60 17,74 20
den
Korperliche Summenska-

4470 11,62 19
la
Psychische Summenskala | 51,37 7,91 19

Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte aus dem
Bundesgesundheitssurvey 1998 (Maurischat und Kriger-Bédeker,

2004) herangezogen (siehe Tab. 7).
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Tab. 7: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) Referenzwerte SF-36 ,Betroffene

Erwachsene”

SF-36 M SD n
Korperliche Funktionsfa-

85,97 20,15 6836
higkeit
Korperliche Rollenfunkti-

82,96 32,21 6836
on
Schmerz 67,95 25,80 6836
Allg. Gesundheitswahr-

66,57 18,18 6836
nehmung
Vitalitat 60,37 17,77 6836
Soziale  Funktionsfahig-

86,87 19,58 6836
keit
Emotionale Rollenfunkti-

89,42 26,39 6836
on
Psychisches Wohlbefin-

72,71 16,55 6836
den
Korperliche Summenska-

48,50 9,34 6836
la
Psychische Summenskala | 50,95 8,71 6836

Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fur unabhangige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 8).
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Tab. 8: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Betroffene Erwachsene”

SF-36 t p SES
Koérperliche Funktionsfa-

1,8 ,07 0,41
higkeit
Korperliche Rollenfunktion | 0,41 ,68 0,10
Schmerz 0,66 91 0,15
Allg. Gesundheitswahr-

1,91 ,06 0,43
nehmung
Vitalitat 1,22 22 0,27
Soziale Funktionsfahigkeit | 0,28 78 0,06
Emotionale Rollenfunktion | 0,75 45 0,17
Psychisches = Wohlbefin-

0,78 44 0,17
den
Korperliche Summenskala | 1,77 ,08 0,41
Psychische Summenskala | 0,21 ,83 0,05

Die Analysen zeigen in keiner der Subskalen und Skalen signifikante

Unterschiede der untersuchten betroffenen Erwachsenen zu der

Normstichprobe.

3.2.5 Auswirkung der Erkrankung auf die Familienangehorigen
Die folgenden Tabellen zeigen die Auswirkung der Erkrankung auf
die Familienangehdrigen in den Skalen ,Tagliche und soziale Belas-

tung“ sowie ,Finanzielle Belastung® fir die Kategorie ,Betroffene Er-

wachsene®.

Tab. 9: Familidre Belastung in den Skalen ,T&gliche und soziale Belastung®, ,Finanzielle

Belastung“
FaBel M SD n
Tagliche und soziale Be-

1,61 0,62 20
lastung
Finanzielle Belastung 1,81 0,83 20




Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte nach

Ravens-Sieberer et al. (2001) herangezogen (siehe Tab. 10).

Tab. 10: Referenzwerte FaBel nach Ravens-Sieberer et al. (2001)

FaBel M SD n
Tagliche und soziale Be-

1,98 0,69 256
lastung
Finanzielle Belastung 1,71 0,74 256

Die Vergleichsstichprobe besteht aus Familien mit chronisch kranken
Kindern (verzogerte psychomotorische Entwicklung, Teilleistungssto-
rungen, Mehrfachbehinderungen; tber 50% der Kinder und Jugendli-
chen verfligen Uber einen Schwerstbehindertenausweis).

Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fir unabhangige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 11).

Tab. 11: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Betroffene Erwachsene”

FaBel t p SES
Tagliche und soziale Be-

2,33 ,02 0,54
lastung
Finanzielle Belastung 0,58 0,56 0,14

Der t-Test fir unabhangige Stichproben zwischen betroffenen Er-
wachsenen und der Norm ergibt einen signifikanten Unterschied
(t=2,33; p=,02; SES = 0,54) fur die Skala der alltaglichen sozialen
Belastung. Fur die Skala der finanziellen Belastung ergibt sich kein
Unterschied (t = 0,58; p =,56; SES = 0,14).

3.2.6 Aussagen zum Erleben der MHE-Erkrankung
Folgende Tabelle gibt die Haufigkeiten und Prozente der Antwort-

maoglichkeiten ,Aussagen zur Krankheit” wieder.
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Die Antwortmdoglichkeiten reichen von ,uberhaupt nicht* = 1, Gber

Jkaum*“ = 2, ziemlich zutreffend“ = 3, ,stark” = 4 bis ,sehr stark“ = 5.

Tab. 12: Aussagen zur Krankheit in %, ,Betroffene Erwachsene*®

Uber- ziemlich
sehr
haupt kaum zutref- stark
stark
nicht fend
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- |Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
1. Es war einfach
Zufall, dass ich|12 2 4 2 1,90
krank  geworden | 60 10 20 10 1,33
bin.
2. Meine Krank-
heit hat sehr stark
4 12 2 2 2,20
die Weise beein-
. 20 60 10 10 1,11
trachtigt, wie an-
dere mich sehen.
3. Meine Krank-
heit hat keinen
7 7 2 2 1 2,11
grolen  Einfluss
37 37 11 11 5 1,20
auf mein Leben
gehabt.. (n=19)
4. Meine Krank-
heit hat ernsthafte | 10 6 3 1 1,80
okonomische Fol-|50 30 15 5 1,06
gen gehabt.




51

Uber- ziemlich
sehr
haupt kaum zutref- stark
stark
nicht fend
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
5. Meine Krank-
heit ist vererbt- es| 6 2 2 9 3,42
liegt in der Fami-| 32 11 11 47 1,80
lie. (n=19)
6. Meine Krank-
heit hat mein Aus-|2 5 5 3 5 3,25
sehen  erheblich| 10 25 25 15 25 1,45
beeintrachtigt.
7. Es gibt eine
Menge, was ich
2 9 5 1 3 2,70
tun kann, um mei-
10 45 25 5 15 1,22
ne Krankheit zu
lindern.
8. Meine Krank-
heit hat erhebli-
5 4 4 1 6 2,95
chen Einfluss auf
) 25 20 20 5 30 1,61
mein Leben ge-
habt
9. Meine Krank-
heit wurde durch
ungenigende
genug 16 2 1 1 1,35
medizinische Ver-
. 80 10 5 5 0,81
sorgung in der
Vergangenheit
verursacht.
10. Meine Krank-
1 3 2 14 4.40
heit wird fir lange
5 15 10 70 1,10
Zeit anhalten.
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Uber- ziemlich

haupt kaum zutref- stark sehr

nicht fend stark

Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- M

keit keit keit keit keit

% % % % % SD
11. Meine Krank-
heit hat sehr stark
die Weise beein-|4 5 6 3 2,58
trachtigt wie ich|21 26 31 16 5 1,17
mich selbst sehe.
(n=19)
12. Durch das
was ich tue, kann
ich bestimmen, ob |7 2 6 2 3 2,60
meine  Krankheit| 35 10 30 10 15 1,47
besser oder
schlechter wird.
13. Es gibt wenig,
was ich tun kann, |2 8 4 3 3 2,85
um meine Krank-|10 40 10 15 15 1,27
heit zu lindern.
14. Meine Krank-
heit wird kurze 19 ! 1,20
Zeit dauern. % ° 089
15. Die Behand-
lung wird meine|15 5 1,25
Krankheit erfolg-| 75 25 0,44
reich heilen.
16. Mir fallt es
leichter, mit mei-| 1 3 8 6 2 3,25
ner Krankheit zu|5 15 40 30 10 1,02
leben.
17. Meine Krank-
heit ist eher dau-|2 4 13 4,15
erhaft als vorl-{10 20 5 65 1,35
bergehend.
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Uber- ziemlich

sehr
haupt kaum zutref- stark
stark
nicht fend
Haufig- | Haufig- |Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
18. Meine Krank-
7 2 8 1 2 2,45
heit ist ein ernst-
35 10 40 5 10 1,32

haftes Leiden.

Es zeigen sich hohe Mittelwerte in den Items 5 ,Meine Krankheit ist
vererbt, es liegt in der Familie* (M=3,42; SD=1,80; Range 1 bis 5),
Item 6 ,Meine Krankheit hat mein Aussehen erheblich beeintrachtigt*
(M=3,25; SD=1,45; Range 1 bis 5), Item 10 ,Meine Krankheit wird flr
lange Zeit anhalten® (M=4,40; SD=1,10; Range 1 bis 5) sowie ltem
16 ,Mir fallt es leichter, mit meiner Krankheit zu leben (M=3,25;
SD=1,02; Range 1 bis 5) aullerdem stellt sich ein hoher Mittelwert
(M=4,15; SD=1,35; Range 1 bis 5) bei der Beantwortung des ltems
17 ,Meine Krankheit ist eher dauerhaft als voribergehend” dar.
Lediglich geringe Mittelwerte spiegeln die ltems 9 ,Meine Krankheit
wurde durch ungenigende medizinische Versorgung in der Vergan-
genheit verursacht* (M=1,35; SD=0,81; Range 1 bis 5) und das Item
15 ,Die Behandlung wird meine Krankheit erfolgreich heilen®
(M=1,25; SD=0,44; Range 1 bis 2) wieder.

In der Kategorie ,Betroffene Erwachsene® zeigt sich bei der Beant-
wortung der ,Aussagen zur Krankheit ein hohes Bewusstsein dar-
uber, dass die Erkrankung einer genetischen Disposition unterliegt
sowie lange Zeit andauern wird. In Analogie dazu beantworteten
80% die Aussage ,Meine Krankheit wurde durch ungenugende me-
dizinische Versorgung in der Vergangenheit verursacht” mit ,uber-
haupt nicht“. Das Item ,Die Behandlung wird meine Krankheit erfolg-
reich heilen” wird vollstandig mit ,uberhaupt nicht* und ,kaum® be-

antwortet.
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40% der Befragten wahlten bei der Beantwortung der Aussage ,Mei-

ne Krankheit hat mein Aussehen erheblich beeintrachtigt” die Ant-

wortmoglichkeiten ,stark® und sehr stark®, weitere 25% fanden die

Aussage ,ziemlich zutreffend®. Das Item ,Mir fallt es leichter mit mei-

ner Krankheit zu leben wurde von den Betroffenen Uberwiegend mit

,ziemlich zutreffend®, ,stark zutreffend“ und ,sehr stark zutreffend”

beantwortet.

Fragen zu Sorgen um die Gesundheit

In Tabelle 13 folgt nun die Darstellung der Ergebnisse der Fragen zu

Sorgen um die Gesundheit ,Betroffener Erwachsener®.

Tab. 13: Fragen zu Sorgen um die Gesundheit in %, ,Betroffene Erwachsene® (n=20)

Ja Nein

Haufigkeit Haufigkeit

% %
1. Machen Sie sich oft Sorgen, moglicherweise | 7 13
eine ernsthafte Krankheit zu haben? 35 65
2. Werden Sie durch viele Schmerzen ge-|8 12
qualt? 40 60
3. Finden Sie, dass Sie sich oft der verschie- . 13
denen Vorgange, die in Ihrem Korper ablaufen, 35 65
bewusst werden?
4. Machen Sie sich haufig wegen lhrer Ge-|7 13
sundheit Sorgen? 35 65
5. Haben Sie oft Symptome einer ernsten|4 16
Krankheit? 20 80
6. Wenn Sie auf eine ernste Krankheit auf- 6 14
merksam werden, haben Sie dann Angst, die- 30 -0
se auch zu bekommen?
7. Wenn Sie sich krank flhlen und irgendje- 5 17
mand lhnen gegeniber dufllert, dass Sie bes- 15 85
ser aussehen, argern Sie sich dann?
8. Finden Sie, dass Sie durch viele verschie-|5 15
dene Symptome belastet werden? 25 75
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Ja Nein

Haufigkeit Haufigkeit

% %
9. Ist es fir Sie leicht, sich selbst zu vergessen 16 4
und an alle moglichen anderen Sachen zu

80 20
denken?
10. Ist es schwierig fir Sie, dem Arzt zu glau- 3 17
ben, wenn er lhnen mitteilt, dass es nichts gibt, 15 85
woriber Sie sich Sorgen machen missten?
11. Haben Sie das Gefiihl, dass andere Men- . 13
schen |hre Krankheit nicht ernst genug neh-

35 65
men?
12. Finden Sie, dass Sie sich wegen lhrer Ge- 8 12
sundheit mehr Sorgen machen als die meisten

40 60
anderen?
13. Glauben Sie, dass irgendetwas mit lhrem |12 8
Korper ernsthaft nicht in Ordnung ist? 60 40

9 11
14. Firchten Sie sich vor Krankheit? 45 55

Bei der Beantwortung der Fragen zu Sorgen um die Gesundheit,
zeigt sich ein gemischtes Bild. Die Frage ,Werden Sie durch viele
Schmerzen gequalt?” beantworteten 40% (n=8) mit ,ja“, 60% (n=12)
gaben ,nein“ an. Auch die Fragen ,Glauben Sie, dass irgendetwas
mit lhrem Korper ernsthaft nicht in Ordnung ist* und ,Flrchten Sie

sich vor Krankheit?“ werden von den Befragten fast gleichwertig be-

antwortet.

Haufigkeiten korperlicher Beschwerden

In der folgenden Abbildung 6 erfolgt die Darstellung der Angaben zu

korperlichen Beschwerden der ,Betroffenen Erwachsenen® in den

letzten 4 Wochen vor dem Befragungstermin
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Haufigkeiten korperlicher
Beschwerden (n=20)

sehr oft
15%

gar nicht

39% Ziemlich oft

15%

einige Male
15%

1-2 Mal
16%

Abb. 6: Haufigkeit korperlicher Beschwerden

Fragen zu Schmerzen und ihren Folgen

In den folgenden Abbildungen 7 bis 9 erfolgt die Darstellung der Er-

gebnisse zu Schmerzen innerhalb der 12 Monate vor Befragungs-

termin, derer Lokalisation sowie eine Darstellung der Anzahl der

Krankschreibungen aufgrund von Schmerzen bezogen auf die letzten

12 Monate vor Befragungstermin. Die Abbildungen 10 und 11 zeigen

eine detaillierte Aufstellung der Anzahl chirurgischer Interventionen

aufgrund von Schmerzen sowie eine Aufstellung schmerzbedingter

Behandlungen.
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Schmerzlokalisationen der letzten 12 Monate

100% +
90% -
80% -
70%
60% -
50% -

70%

55% 55%

50% 50% 50%

45% 45%

40% -

25% 25%

30% -

S NS NC I S ¥ RS
N @ & 4 @ & . N N &
& K I Q\s@ X Q&« <b‘° ((§= & & &P
R &
o
S
)
&
@“Q n=20
O‘OQ' Mehrfachnennungen méglich

Abb. 7: Schmerzen der letzten 12 Monate ,Betroffene Erwachsene”

Maximal belastende Schmerzlokalisationen

60% -

50%

50% -

40% -

30% -

20% -

10%
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Abb. 8: Maximal belastende Schmerzlokalisationen ,Betroffene Erwachsene”
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Anzahl der Krankschreibungen
aufgrund von Schmerzen in den letzten 12 Monaten

20-35 Tage
5%
10-19 Tage
5%

0-9 Tage
90%

Abb. 9: Schmerzbedingte Krankschreibungen in 12 Monaten ,Betroffene Erwachsene*

Eine RehabilitationsmaRnahme wurde aufgrund bestehender
Schmerzen im Durchschnitt 0,2 (SD=0,52; Range 0-2) Mal in den
letzten finf Jahren in Anspruch genommen.

Im Mittel mussten sich die Befragten 2,9 Mal wegen ihrer Erkrankung
insbesondere wegen ihrer Schmerzen einer chirurgischen Interventi-
on unterziehen (SD=3,73; Range 0-12).

Anzahl chirurgischer Interventionen
in % (n=20)

45%

Abb. 10: Anzahl chirurgischer Interventionen
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In Abbildung 11 erfolgt die Darstellung schmerzbedingter Behand-

lungen in %.

Schmerzbedingte Behandlungen in %

50% -
45% -
40%
40% -
35% A
30% -
25% -
20% -
15%
10% -
5% -

0% -

n=20
Mehrfachnennungen méglich

Abb. 11: Schmerzbedingte Behandlungen

Fragen zu Angsten

In Tabelle 14 erfolgt nun die Darstellung der Ergebnisse zu Fragen
zu Angsten. Die Teilnehmer beantworteten die ltems mittels der Ant-
wortmdglichkeiten ,nie“=1, ,selten“=2, ,manchmal“=3, ,oft=4 und

,sehr oft“=5.

Tab. 14: Fragen zu Angsten

] manch-
nie selten oft sehr oft
mal

Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig-

M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
1. Wenn ich an
den weit. Verlauf
7 5 6 1 1 2,20
meiner Krankheit
35 25 30 5 5 1,50

denke, bekomme
ich Angst.
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manch-
nie selten oft sehr oft
mal
Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD

% % % % %
2. Vor Arzttermi-
nen oder Kontroll-

6 7 1 3 3 2,50
untersuchungen

30 35 5 15 15 1,47
bin ich ganz ner-
vOs.
3. Ich habe Angst|5 3 8 3 1 2,60
vor Schmerzen. 25 15 40 15 5 1,19
4. Der Gedanke,
ich konnte im Be-
ruf nicht mehr so|5 7 5 1 2 2,40
leistungsfahig 25 35 25 5 10 1,23
sein, macht mir
Angst.
5. Wenn ich
Angst habe, splre
ich das auch kor-

7 6 0 3 4 2,55
perlich (Herzklop-

35 30 15 20 1,61
fen, Magen-
schmerzen, Ver-
spannung)
6. Die Frage, ob
meine Kinder die
Krankheit auch |3 3 5 8 3,70
bekommen konn-|15 5 15 25 40 1,45
te, beunruhigt
mich.
7. Es beunruhigt
mich, dass ich im

5 4 3 3 5 2,95
Alltag auf fremde

25 20 15 15 25 1,57
Hilfe angewiesen
sein konnte.
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manch-
nie selten oft sehr oft
mal
Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD

% % % % %
8. Ich habe Sor-
ge, dass ich mei-
ne Hobbies we-

6 5 3 3 3 2,60
gen meiner Er-

30 25 15 15 15 1,47
krankung irgend-
wann nicht mehr
auslben kann.
9. Ich habe Angst
vor drastischen
medizinischen 6 3 6 2 3 2,65
Malnahmen im| 30 15 30 10 15 1,42
Verlauf der Er-
krankung.
10. Der Gedanke,
ich kénnte wegen

5 1 3 4 7 3,35
Krankheit in der

25 5 15 20 35 1,63
Arbeit ausfallen,
beunruhigt mich.

Die hochsten Mittelwerte erzielte die Frage nach Beunruhigung dar-
uber, ob auch die Kinder erkranken kénnten M=3,70 (SD=1,45; Ran-
ge 1 bis 5) sowie die Frage zu Angsten zu krankheitsbedingtem Ar-
beitsausfall mit einem Wert von 3,35 (SD=3,35; Range 1 bis 5).

3.2.7 Zusammenfassung der Ergebnisse der Kategorie
,Betroffene Erwachsene*

Es wurden im Rahmen dieser Studie 20 ,Betroffene Erwachsene” zu

ihrer Erkrankung sowie der damit verbundenen gesundheitsbezoge-

nen Lebensqualitat befragt. Die Auspragung der Exostosen innerhalb

dieser Kategorie variiert stark. 1-bis 10 Exostosen haben 20%, 11-30
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Exostosen zeigen 33% der Befragten, 31-50 37% und mehr als 50
Exostosen 20% der Erwachsenen. Im Durchschnitt bemerkten die
Studienteilnehmer (n=18) die ersten Symptome mit 4 Jahren (M=4;
SD=4,0; Min=0; Max=15).

Bei 90% der Befragten Betroffenen (n=20) duflerten sich die ersten
Symptome in Form von Exostosen. Bei 35% wurden diese von
Schmerzen und bei Uber der Halfte (55%) von Funktionseinschran-
kungen begleitet.

Im Durchschnitt vergingen zwischen den ersten Symptomen und der
Diagnosestellung 6 Jahre (n=13; M=6; SD=13,5; Min=0; Max=50).
Diesen Zeitraum empfanden 15,4% der Studienteilnehmer (n=13) als
recht kurz, 46,2% als angemessen und 38,5% als viel zu lang.

Uber die Halfte (57,1%) fiihlten sich wahrend dieser Zeit allein gelas-
sen.

Die Studienteilnehmer wurden (n=19) gebeten anzugeben, wie zent-
ral MHE in ihrem Leben in Prozent ist. Im Durchschnitt nimmt MHE
45% (M=45; SD=30,9; Min=1; Max=100) das Leben der Betroffenen
ein.

Die Analysen bezuglich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
fur die betroffenen Erwachsenen zeigten bei der Auswertung des SF-
36 in keiner der Skalen einen signifikanten Unterschied zur Norm-
stichprobe. Etwa 74% (n=14) der ,Betroffenen® beurteilten die Aus-
sage ,Meine Krankheit hat keinen gro3en Einfluss auf mein Leben
gehabt” mit ,Uberhaupt nicht* bzw. ,kaum®.

Die Frage ,Werden Sie durch viele Schmerzen gequalt“ beantworten
immerhin 40% (n=8) mit ,ja“ und 25% der Befragten (n=5) empfinden
,2durch viele unterschiedliche Symptome belastet zu werden®. Davon
leiden 30% ,sehr oft und ,ziemlich oft” unter kdrperlichen Beschwer-
den. 70% berichten Uber vorwiegend Ruckenschmerzen, weitere
haufige Schmerzlokalisationen sind der Schadel, der Nacken, die
Schultern inklusive der oberen Extremitat, sowie die Schmerzlokali-

sation Huftgelenk und Kniegelenk. Im Mittel mussten sich die Befrag-
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ten 2,9 Mal wegen ihrer Erkrankung, insbesondere wegen ihrer
Schmerzen einer chirurgischen Intervention unterziehen (SD=3,73,;
Range 0-12). 10% der Befragten sind bereits 7-12 Mal operiert wor-
den. Die Frage zu Angsten beantworteten alle 20 Teilnehmer mittels
der Antwortkategorien ,nie“=1, ,selten“=2, ,manchmal“=3, ,oft"=4 und
.sehr oft“=5.

Die htéchsten Mittelwerte erzielte die Frage nach Beunruhigung dar-
uber, ob auch die Kinder erkranken konnten M=3,70 (SD=1,45; Ran-
ge 1 bis 5), sowie die Frage zu Angsten zu krankheitsbedingtem Ar-
beitsausfall mit einem Wert von 3,35 (SD=3,35; Range 1 bis 5).

20% (n=4) der betroffenen Erwachsenen haben oft Symptome einer
ernsthaften Krankheit. Das Gefiihl ,andere Menschen nehmen die
Krankheit nicht ernst genug“, empfinden 35% (n=7), wohingegen
60% (n=12) ,glauben, dass mit Inrem Korper etwas ernsthaft nicht in

Ordnung ist".

3.3 Ergebnisse der Kategorie , Lebenspartner”

3.3.1 Stichprobe

Im Rahmen der Studie wurden zehn Lebenspartner betroffener Er-
wachsener im Alter zwischen 31 bis 65 Jahren befragt. Die soziode-
mographischen Daten konnen der folgenden Tabelle entnommen

werden.
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3.3.2 Soziodemographie

Tab. 15: Soziodemographische Merkmale ,Lebenspartner*

Soziodemographische o Glltige
Merkmale n=10 Haufigkelt Prozente
Alter 31-40 J. 5 50,0
41-50 J. 4 40,0
51-65 J. 1 10,0
Geschlecht Weiblich 6 60,0
Mannlich 4 40,0
Staatsangehorigkeit Deutsch 10 100
Familienstand Verheiratet 9 90,0
Zusammenlebend 1 10,0
Anzahl der Kinder im | 1 Kind 2 20,0
Haushalt 2 Kinder 6 60,0
3 Kinder 2 20,0
Personen im Haushalt 3 Personen 4 40,0
4 Personen 4 40,0
5 Personen 2 20,0
Schulabschluss Hauptschule 3 30,0
Fachhochschule 2 20,0
Abitur 5 50,0
Ausbildung Keine Ausbildung 1 10,0
Beruflich/betrieblich 4 40,0
Meisterschule 1 10,0
Hochschule 4 40,0
Beruf Erwerbstatig 6 60,0
Hausfrau/-mann 4 40,0
Position Angelernter Arbeiter 1 10,0
(n=18) Facharbeiter 1 10,0
Angestellter 8 80,0
Monatl. Nettoeinkom- | Weniger als 1500 € 5 55,6
men 1500-3000 € 2 22,2
(n=19) Uber 3000 € 2 22,2

* Ein Studienteilnehmer machte keine Aussage liber sein monatl. Nettoeinkommen
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Eine detaillierte Verteilung des Alters der Studienteilnehmer zeigt
Abb. 12:

Altersverteilung der Kategorie
»Lebenspartner” (n=10)

31-40 Jahre
50%

51-65 Jahre
10%

41-50 Jahre
40%

Abb. 12: Altersverteilung der Kategorie ,Lebenspartner (n=10)

3.3.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Instrument SF-36)
Tabelle 16 zeigt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Kate-

111

gorie ,Lebenspartner* in den Skalen und Subskalen ,Koérperliche
Funktionsfahigkeit®, ,Korperliche Rollenfunktion®, ,Schmerz“, ,Allge-
meine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitat®, ,Soziale Funktionsfa-
higkeit, ,Emotionale Rollenfunktion®, ,Psychisches Wohlbefinden®,

.Korperliche Summenskala“ und ,Psychische Summenskala“.

Tab. 16: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) SF-36 ,Lebenspartner”

SF-36 M SD n
Korperliche Funktionsfahig-

97,00 2,58 10,00
keit
Korperliche Rollenfunktion 92,50 16,87 10,00
Schmerz 82,50 29,38 10,00
Allg. Gesundheitswahrneh-

68,80 11,11 10,00
mung
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SF-36 M SD n
Vitalitat 67,00 21,24 10,00
Soziale Funktionsfahigkeit 90,00 16,46 10,00
Emotionale Rollenfunktion 92,59 14,70 9,00
Psychisches Wohlbefinden |80,40 10,06 10,00
Korperliche Summenskala 53,66 5,50 9,00
Psychische Summenskala 52,66 6,91 9,00

Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte aus dem

Bundesgesundheitssurvey 1998 (Maurischat und Kruger-Bodeker,
2004) herangezogen (siehe Tab.17).

Tab. 17: Mittelwerte (M) und Standardabweichung

Referenzwerte SF-36

.Lebenspartner*
SF-36 M SD n
Koérperliche Funktionsfa-

85,97 20,15 6836
higkeit
Korperliche Rollenfunkti-

82,96 32,21 6836
on
Schmerz 67,95 25,80 6836
Allg. Gesundheitswahr-

66,57 18,18 6836
nehmung
Vitalitat 60,37 17,77 6836
Soziale  Funktionsfahig-

86,87 19,58 6836
keit
Emotionale Rollenfunkti-

89,42 26,39 6836
on
Psychisches Wohlbefin-

72,71 16,55 6836
den
Korperliche Summenska-

48,50 9,34 6836
la
Psychische Summenskala | 50,95 8,71 6836
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Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fir unabhangige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 18).

Tab. 18: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Lebenspartner*

SF-36 t p SES
Koérperliche Funktionsfa-

1,73 ,08 0,55
higkeit
Korperliche Rollenfunktion | 0,94 ,35 0,30
Schmerz 1,78 ,07 0,17
Allg. Gesundheitswahr-

0,39 70 0,12
nehmung
Vitalitat 1,18 24 0,37
Soziale Funktionsfahigkeit | 0,51 ,61 0,16
Emotionale Rollenfunktion | 0,36 72 0,12
Psychisches = Wohlbefin-

1,47 14 0,46
den
Korperliche Summenskala | 1,66 ,10 0,55
Psychische Summenskala | 0,59 ,56 0,20

Die Analysen zeigen in keiner der Subskalen und Skalen signifikante
Unterschiede der untersuchten Lebenspartner zu der Normstichpro-
be.

3.3.4 Auswirkung der Erkrankung auf die Familienangehorigen

Die folgenden Tabellen zeigen die Auswirkung der Erkrankung auf
die Familienangehdrigen in den Skalen ,Tagliche und soziale Belas-
tung“ sowie ,Finanzielle Belastung“ fir die Kategorie ,Lebenspart-

ner.
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Tab. 19: Familidre Belastung in den Skalen ,Tagliche und soziale Belastung®, ,Finanzielle

Belastung* fur die Kategorie ,Lebenspartner”

FaBel M SD n
Tagliche und soziale Be-

1,33 0,17 10
lastung
Finanzielle Belastung 1,43 0,68 10

Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte nach Ra-
vens-Sieberer et al. (Ravens-Sieberer et al., 2001) herangezogen
(siehe Tab. 20).

Tab. 20: Referenzwerte FaBel nach Ravens-Sieberer et al. (2001)

FaBel M SD n
Tagliche und soziale Be-

1,98 0,69 256
lastung
Finanzielle Belastung 1,71 0,74 256

Die Vergleichsstichprobe besteht aus Familien mit chronisch kranken
Kindern (verzogerte psychomotorische Entwicklung, Teilleistungssto-
rungen, Mehrfachbehinderungen; tber 50% der Kinder und Jugendli-

chen verfugen Uber einen Schwerstbehindertenausweis).

Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fir unabhangige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 21).

Tab. 21: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Lebenspartner*
FaBel t p SES

Tagliche und soziale Be-
3,00 <,001 0,94
lastung

Finanzielle Belastung 1,18 24 0,38
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Der t-Test fur unabhangige Stichproben zwischen den befragten Le-
benspartnern und der Norm ergibt einen signifikanten Unterschied
(t=3,00; p <,001; SES = 0,94) fur die Skala der alltaglichen sozialen
Belastung. Fir die Skala der finanziellen Belastung ergibt sich kein
Unterschied (t = 1,18; p = ,24; SES = 0,38).

3.3.5 Umgang und Stellenwert der Erkrankung des Partners
In der folgenden Abbildung 13 erfolgt die Darstellung des Umgangs

der Erkrankung des Lebenspartners.

Umgang mit der Erkrankung
des Partners (n=10)

sehr gut
50%

schlecht
0%

mittelmaRig
20%

eher gut
30%

Abb. 13: Umgang mit der Erkrankung des Partners

Die Frage ,Wie kommen Sie mit der Erkrankung des Partners zu-
recht® beantworteten 50% (n=5) der Lebenspartner mit ,sehr gut®,
30% (n=3) mit ,eher gut* und 20% (n=2) mit ,gut®.

Die Beurteilung des Stellenwertes der Erkrankung des Partners im
eigenen Alltag in % erfolgte mit einer gleichmaRigen Verteilung zwi-
schen 0% (n=1) tber 20% (n=2), 50% (n=2) bis zu einem Stellenwert
von 75% (n=1).

60% (n=6) der Lebenspartner haben sich in der Vergangenheit bzw.

in der letzten Zeit in einer Selbsthilfegruppe engagiert, keiner der
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Lebenspartner hat in der Vergangenheit oder in der letzten Zeit auf-
grund der Erkrankung des Partners eine psychologische Beratung in
Anspruch genommen. Einer psychotherapeutischen Behandlung un-

terzogen sich in der Vergangenheit 11% (n=1).

3.3.6 Zusammenfassung der Ergebnisse der Kategorie
»Lebenspartner

Damit entsteht fur die Kategorie ,Lebenspartner” folgendes Bild: Hin-

sichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zeigen die Ana-

lysen auf der Basis des SF-36, in keine der Subskalen und Skalen

signifikante Unterschiede der untersuchten betroffenen Erwachsenen

zu der Normstichprobe.

Der t-Test fur unabhangige Stichproben zwischen den befragten Le-

benspartnern und der Norm ergibt im Hinblick auf die familiare Belas-

tung einen signifikanten Unterschied (t=3,00; p=<,001; SES=0,94) fur

die Skala der alltaglichen und sozialen Belastung.

Die befragten Lebenspartner zeigen einen Uberwiegend guten Um-

gang mit der Erkrankung des Partners. Es zeigt sich ein gemischtes

Bild hinsichtlich der Zuordnung des Stellenwertes der Erkrankung im

eigenen Alltag zwischen 0% bis 75%.

60% der Befragten engagierten sich in der Vergangenheit in einer

Selbsthilfegruppe. Ein Teilnehmer unterzog sich aufgrund der Er-

krankung des Partners einer psychotherapeutischen Behandlung.

3.4 Ergebnisse der Kategorie ,,Betroffene Kinder*
3.4.1 Stichprobe
26 Studienteilnehmer (32,5%) im Alter von 5 bis 17 Jahren wurden

der Kategorie ,Betroffene Kinder zugeordnet.
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3.4.2 Soziodemographie

Tab. 22: Soziodemographische Merkmale der Kategorie ,Betroffene Kinder* (n=26)

Soziodemographische o Glltige
Merkmale n=26 Haufigkett Prozente
Alter 5- 8J. 6 23,1
9-12 J. 12 46,2
13-17 J. 8 30,7
Geschlecht Weiblich 10 38,5
Mannlich 16 61,5
Anzahl der Geschwister | Keine 3 11,5
Eine Schwester/ ein | 15 57,7
Bruder
Zwei Geschwister 8 30,8
Schule (n=23)* Grundschule 9 34,6
Gesamtschule 2 7,7
Privatunterricht 1 3,8
Hauptschule 2 7,7
Realschule 2 7,7
Gymnasium 6 23,1
Sonderschule 1 3,8

* Drei der befragten Kinder waren zum Zeitpunkt der Untersuchung unter sechs Jahre

alt und besuchten noch nicht die Schule.
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Eine detaillierte Verteilung des Alters der befragten Kinder zeigt
Abb. 14:

Altersverteilung der Kategorie
»Kinder” (n=26) 5.8 Jahre
23%

13-17 Jahre

31% 9-12 Jahre

46%

Abb. 14: Altersverteilung der Kategorie ,Kinder* (n=26)

3.4.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat ,Betroffener
Kinder*

Im KINDL-Fragebogen wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
mit den sechs Dimensionen ,Koérper, ,Psyche®, ,Selbst, ,Familie®,
,Freunde” und ,Schule“ beschrieben.

Neben den sechs Skalenwerten zu jeder der sechs Lebensqualitats-
dimensionen wird ein Gesamtwert der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat berechnet. Alle Werte werden auf eine Skala von 0%-
100% transformiert, wobei hohere Werte jeweils eine bessere Le-
bensqualitat anzeigen. Die Dimension ,Familie® erzielte mit einem
Mittelwert von 79,50 den hdchsten Wert. Der Bereich ,Psyche” stellt
den zweithdchsten Mittelwert von 77,75 dar, vor der Dimension
,Freunde“ mit einem Mittelwert von 76,56. Die Dimensionen ,Schule
und ,Korper” befinden sich im Bereich um die 70, die genauen Werte
sind der Tabelle 23 zu entnehmen. Die Dimension ,Selbst” hat einen
Mittelwert von 61,3.
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Tab. 23: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) der transformierten Skalen des
KINDL der untersuchten Kinder

Kindl M SD Min. Max. n
Korper 71,39 21,52 18,75 |100,00 |26
Psyche

7775 13,02 5625 |100.00 |25
Selbst 61.30 21.21 12,50 | 100,00 |26
Familie 79.50 16,88 3750 |100,00 |25
Freunde

76.56 20,79 3125 |112,50 |24
Schule 70.72 22,64 2500 [100,00 |19
Total 73.39 1543 4063 |9271 |25

In Abbildung 15 erfolgt nun die Darstellung der transformierten Mit-
telwerte der KINDL-Skalen.

Transformierte Mittelwerte der KINDL-Skalen

Korper
Psyche
Selbst
Familie 79,50
Freunde

Schule

Total

55 60 65 70 75 80 85
Mittelwerte

Abb. 15: Transformierte Mittelwerte der KINDL-Skalen Kategorie ,Betroffene Kinder*

Der Bereich ,Selbst“ weist mit 61,3 den geringsten Mittelwert der
sechs KINDL-Skalen und des Totals auf.
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Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte nach Ra-

vens-Sieberer und Bullinger (2000) herangezogen (siehe Tab. 24).

Tab. 24: Referenzwerte nach Ravens-Sieberer und Bullinger (2000)

Kindl M SD n

Koérper 70,63 17,31 915
Psyche 80,31 14,88 915
Selbst 57,88 20,56 915
Familie 77,69 17,13 915
Freunde 71,44 18,25 915
Schule 64,56 21,88 915
Total 70,58 11,94 915

Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fur unabhangige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 25).

Tab. 25: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Betroffene Kinder*

KINDL t p SES
Koérper 0,22 ,83 0,04
Psyche 0,85 ,40 0,17
Selbst 0,84 ,40 0,17
Familie 0,52 ,60 0,11
Freunde 1,35 ,18 0,28
Schule 1,21 ,23 0,28
Total 1,15 ,25 0,24

Hier zeigt sich, dass bezuglich aller Skalen keine signifikanten Unter-
schiede der befragten MHE-Kinder im Vergleich zur gesunden Refe-

renzstichprobe bestehen.
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3.4.4 Copingstrategien ,,Betroffener Kinder*

In Tabelle 26 folgt nun die Darstellung der Mittelwerte und Standard-
abweichungen der in der Studie erhobenen Items des Kidcope Fra-
gebogens. Die befragten Kinder konnten aus verschiedenen Ant-
wortmdglichkeiten wie ,nie“=1, ,selten“=2, ,manchmal“=3, ,oft=4 und

der Maglichkeit ,sehr stark“=5 auswahlen.

Tab. 26: Mittelwerte (M) und Standardabweichungen (SD) der in der Untersuchung

erhobenen Items des Kidcope der untersuchten Kinder

manch- sehr
nie selten oft
mal stark

Haufig- | Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig-

M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
1. Ich versuche, | 4 3 8 7 4 3,15

sie zu vergessen. [15,4 11,5 30,8 26,9 15,4 1,29
2. Ich lenke

mich durch fern-|12 2 4 7 1 2,35
sehen oder spie-|46,2 7,7 15,4 26,9 3,8 1,41
len ab.

3. Ich ziehe|16 3 3 4 0 1,81
mich zuriick. 61,5 11,5 11,5 15,4 0 1,17
4. Ich sage nie-

manden etwas |9 5 6 5 1 2,38
von meiner| 34,6 19,2 23,1 19,2 3,8 1,27
Krankheit.

5. Ich versuche,

die guten Seiten]|2 3 11 3 6 3,32
daran zu se-|8,0 12,0 44,0 12,0 24,0 1,22
hen.(n=25)

6. Ich gebe je-

mand anderem | 25 1 0 0 0 1,04
die Schuld an der|96,2 3,8 0 0 0 0,20
Erkrankung.

7. Ich denke|5 7 10 4 0 2,50

dartber nach. 19,2 26,9 38,5 15,4 0 1,0
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manch- sehr
nie selten oft
mal stark
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
8. Ich bin wi-|13 8 1 4 0 1,85
tend deswegen. 50,0 30,8 3,8 15,4 0 1,08
9. Ich winsche
o ) 3 2 5 5 1 3,73
mir, ich ware ge-
11,5 7.7 19,2 19,2 42,3 1,40
sund.
10. Ich bin viel
1 4 10 9 3,88
mit anderen zu-
7,7 3,8 15,4 38,5 34,6 1,18
sammen.

Alle Kinder machten Angaben zu den Kidcope-ltems.

Das Kidcope-ltem ,Zusammensein mit anderen® weist mit 3,88 den
hdchsten Mittelwert der abgefragten Copingstrategien auf, gefolgt
von dem Item ,Wunsch nach Gesundwerden® (Mittelwert 3,73). Das
Item ,Versuch, gute Seiten zu sehen“ weist mit 3,32 den dritthdchs-
ten Mittelwert auf. Den geringsten Mittelwert erzielte das Item ,Ich
gebe anderen die Schuld®. Die genauen Werte, sind der Tabelle 27

zu entnehmen.

Tab. 27: Spearman-Korrelation der Kidcope-ltems mit den KINDL-Skalen

KINDL

" © - © 3 ®

X a (%) W w %) =

r r r r r r r

p p p p p p P
Item (N) (N) (N) (N) (N) (N) (N)
1. Versuch zu]| ,35 ,54 ,32 ,53 47 22 ,48
vergessen ,08 ,005 11 ,006 ,02 ,36 ,02

26 25 26 25 24 19 25
2. Ablenkung -,27 -,14 -,09 -,07 -,39 -,21 -,28
(TVISpiel) 18 ,51 ,65 73 ,06 ,38 18

26 25 26 25 24 19 25
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KINDL
()
N & % L T % 2
r r r r r r r
p p p p p p P
Item (N) (N) (N) (N) (N) (N) (N)
3. Riickzug -,36 -,34 -,23 -,42 -,48 -,27 -,42
,07 ,10 ,26 ,04 ,02 27 ,04
26 25 26 25 24 19 25
4. Schweigen uber | -,21 ,03 21 -,04 -,35 -,08 -12
Krankheit ,30 ,90 ,30 ,85 ,09 .75 ,55
26 25 26 25 24 19 25
5. Versuch gute | ,10 ,05 ,04 ,42 ,15 32 ,26
Seiten zu sehen ,63 ,81 ,84 ,04 ,49 ,20 ,23
25 24 25 24 23 18 24
6. Jemand ande-| ,32 .33 ,31 ,10 11 A7 ,34
rem die Schuld |11 11 13 ,63 ,62 ,48 ,10
geben 26 25 26 25 24 19 25
7. Ich denke dar-|] -,14 27 ,03 ,52 ,20 -,10 ,09
tiber nach ,48 ,19 ,89 ,008 ,36 ,68 ,66
26 25 26 25 24 19 25
8. Ich bin wiitend | -,154 | -,15 -,05 -13 -,42 -12 -,20
45 47 ,81 ,53 ,04 ,63 34
26 25 26 25 24 19 25
9. Wunsch nach | ,22 ,49 41 ,02 ,09 ,53 ,36
Gesundwerden ,29 ,01 ,04 91 ,69 ,02 ,08
26 26 26 25 24 19 25
10. Zusammen- | ,46 ,35 ,62 ,30 ,54 ,66 ,54
sein mit anderen ,02 ,08 ,001 ,14 ,01 ,002 ,01
26 25 26 25 24 19 25

Signifikante Korrelationen sind fett dargestellt

Keinerlei Korrelation mit dem KINDL-Total zeigt das Item ,Ich denke

dartber nach®.

Das Item “Ruckzug® steht in negativem Zusammenhang mit dem

KINDL-Total. Die Items ,Versuch, zu vergessen® und ,Zusammen-
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sein mit anderen® zeigen dagegen eine positive Korrelation mit dem
KINDL-Total.

Der Copingmechanismus ,Versuch, zu vergessen® zeigt in den Di-
mensionen ,Korper, ,Psyche®, ,Selbst®, ,Freunde® sowie ,Familie”
eine mittlere Korrelation, wohingegen die Dimension ,Psyche“ eine
eher geringe Korrelation aufweist.

Eine mittlere Korrelation mit den Dimensionen ,Korper®, ,Psyche®,
.Familie“, und ,Freunde” bietet das ltem ,Zusammensein mit ande-
ren“, eher hoch korreliert dieses Item mit den KINDL-Dimensionen
,Schule“ und ,Selbst“. Die Verwendung dieser Copingmechanismen
konnte einhergehen mit einer hoheren gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat.

Bezuglich der Dimensionen ,Korper®, ,Psyche®, ,Selbst®, ,Familie®,
,Freunde“ und ,Schule” lassen sich folgende Zusammenhange mit
den Kidcope-ltems feststellen. Durchweg positive Korrelationen mit
dem KINDL in allen KINDL-Skalen weisen die Items ,Versuch zu
vergessen®, ,Versuch gute Seiten zu sehen®, ,Jemand anderem die
Schuld geben®, ,Wunsch nach Gesundwerden® sowie ,Zusammen-
sein mit anderen“ auf. Uberwiegend positive Korrelation zeigt das
Kidcope-ltem ,Ich denke dariber nach®, ausgenommen der Skalen
.Korper‘ und ,Schule“. Die Copingstrategie ,Schweigen Uber die
Krankheit“ zeigt eine positive Korrelation mit dem Bereich ,Selbst®. In
den Bereichen ,Psyche®, ,Familie” und ,Schule” zeigt sich hingegen
keinerlei Korrelation. Die Strategie ,lch denke dartUber nach® weist
ebenfalls einen positiven Zusammenhang mit den Skalen ,Psyche®,
,Familie“ und ,Freunde” auf. Die Skala ,Selbst* steht in keinem Zu-
sammenhang mit diesem Iltem.

Folgende Copingstrategien stehen dagegen in einem negativen Zu-
sammenhang mit den Dimensionen der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat:

Negative Korrelationen mit dem KINDL in allen KINDL-Skalen weisen
die Items ,Ablenkung (TV/Spiel), ,Ruckzug“ und ,lch bin witend®
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auf, das Item ,Schweigen Uber Krankheit“ steht ebenfalls in negati-
vem Zusammenhang mit den Skalen ,Kdérper” und ,Freunde®.

Das Item ,Ich denke daruber nach® korreliert negativ mit den Dimen-
sionen ,Korper” sowie ,Schule”.

Es muss darauf hingewiesen werden, dass sich bei der statistischen
Prifung signifikante Korrelationen zwischen den verschiedenen Co-
pingmechanismen und den KINDL-Dimensionen zeigen, sich jedoch
zufallig bedingte Ergebnisse aufgrund multipler Testung nicht aus-

schlieRen lassen.

3.4.5 Aussagen zum Erleben der MHE-Erkrankung

In Tabelle 28 folgt nun die Darstellung der Mittelwerte und Standard-
abweichungen der Fragen nach den Exostosen.

Die befragten Kinder konnten aus verschiedenen Antwortmdéglichkei-
ten wie ,nie“=1, ,selten“=2, ,manchmal®=3, ,oft"=4 und der Moglich-

keit ,immer“=5 auswahlen.

Tab. 28: Fragen zu Exostosen, Kategorie ,Betroffene Kinder*

In letzter Zeit...
manch-
nie selten oft immer
mal
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD

% % % % %
1. ...bin ich ]
nachts wegen der| 21 38 4 0 0 1,35
Exostosen aufge-|80,8 ' 15,4 0 0 0,75
wacht.
2. ...habe ich
beim Bewegen|9 8 5 3 0 2,19
Schmerzen ge-|134,6 30,8 19,2 11,5 0 1,17
habt.
3. ...war ich

12 6 5 2 1 2,00
traurig wegen

46,2 23,1 19,2 7,7 3,8 1,17
meiner Exostosen.
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In letzter Zeit... manch-
nie selten oft immer
mal
Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
4. ...haben mich
9 3 4 5 5 2,77
die Arztbesuche
34,6 11,5 15,4 19,2 19,2 1,58
genervt.
5. ...habe ich
mich wegen der|19 4 3 1,50
Exostosen ge-|73.1 15,4 11,5 0,99
schamt.
6. ...war ich
wegen der E-
15 3 5 1 1,88
xostosen mit mir
_ 57,7 11,5 19,2 7,7 3,8 1,21
selbst unzufrie-
den.
7. ...gab es
wegen meiner| 25 1 1,08
Exostosen Arger|96,2 3,8 0,39
zu Hause.
8. ...haben mir
meine Eltern we-
21 1,38
gen der Exosto-
) 80,8 7,7 3,8 7,7 0,90
sen Dinge verbo-
ten.
9. wurde ich
wegen meiner| 17 4 1,68
Exostosen von | 68,0 8,0 16,0 4,0 4,0 1,14
anderen geargert.
10. ...wurde ich
wegen der E-
xostosen ausge-
21 1 1,42
schlossen, wenn
80,8 3,8 7,7 7,7 0,95
andere etwas
zusammen mach-
ten.
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In letzter Zeit...
] manch- ]
nie selten oft immer
mal

Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig-

M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
11. ...war ich beim
Sport genauso gut
port 9 g 4 3 6 3 9 3,40

wie meine Klas-
16,0 12,0 24,0 12,0 36,0 1,50
senkameraden

und Freunde.

Die Frage ,Wie haufig hast du in der letzten Woche Schmerzen we-
gen der Exostosen gehabt® beantworteten 12 (46,2%) von 26 Kin-
dern mit ,nie“, 7 (26,9%) Kinder hatten ,selten, 3 (11,5%) ,manch-
mal“ Schmerzen. 4 der Kinder gaben jedoch an, ,oft* Schmerzen ge-
habt zu haben. Die Antwortmdglichkeit ,immer” wurde von keinem
Kind genannt.

Die Schmerzintensitat, bezogen auf die letzte Woche, wird von 50%
der Kinder mit der Antwortmdglichkeit ,gar keine“ belegt, 8 (30,8%)
der Kinder gaben an ,mittelmafige“ Schmerzen gehabt zu haben, 3
(11,5%) Kinder hatten ,etwas® Schmerzen und 2 (7,7%) Kinder
.ziemliche® Schmerzen. Keines der Kinder nutzte die Antwortmog-
lichkeit ,sehr starke“ Schmerzen.

Auf die Frage, wie stérend in Prozentangaben die Exostosen in der
letzten Woche empfunden wurden, gaben die Kinder im Mittel 2,08
(SD=1,09, Range 1-4) an.

Fragen zur Stimmung
In den Tabellen 29 und 30 folgt nun die Darstellung der Mittelwerte

und Standardabweichungen der Fragen zur Stimmung.
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Die befragten Kinder konnten aus verschiedenen Antwortmdéglichkei-
ten wie ,nie“=1, ,selten“=2, ,manchmal“=3, ,oft“=4 und der Moglich-

keit ,immer“=5 auswahlen.

Tab. 29: Fragen zur Stimmung in der letzten Woche

Wie oft warst Du
in der letzten Wo- | nie selten maneh- oft immer
che... mal
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- |Haufig- M
keit keit keit keit keit
% % % % % SD
1. ...voller| 1 3 2 13 6 3,80
Schwung? 4,0 12,0 8,0 52,0 24,0 1,08
2. ...sehr ner-|8 11 3 1 2 2,12
vOs? 32,0 44,0 12,0 4,0 8,0 1,17
3. ...s0 nieder-
geschlagen, dass|14 5 4 2 0 1,76
Dich nichts aufhei- | 56,0 20,0 16,0 8,0 0 1,01
tern konnte?
4. ...ruhig und|1 5 9 7 3 3,24
gelassen? 4,0 20,0 36,0 28,0 12,0 1,05
5. ...voller Ener-|1 1 5 8 10
gie? 4,0 4,0 20,0 32,0 40,0 400
6. ...entmutigt | 8 10 2 4 0 2,08
und traurig? 33,3 41,7 8,3 16,7 0 1,80
7. ...erschopft? |5 9 7 2 2 2,48
20,0 36,0 28,0 8,0 8,0 1,06
8. ...glucklich? |0 2 4 11 7 3,96
8,3 16,7 45,8 29,2 0,90
9. ...mide? 6 7 4 8 0 2,56
24,0 28,0 16,0 32,0 0 1,19
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Tab. 30: Fragen zur Stimmung im letzten Monat

Wie oft warst Du

geplagt?

in den letzten vier | nie selten maneh- oft immer
Wochen... mal
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
% % % % % SD
1. ...traurig? 8 8 5 3 0 2,13
33,3 33,3 20,8 12,5 0 1,03
2. ...nahe am|[10 6 6 2 0 2,00
Weinen? 41,7 25,0 25,0 8,3 0 1,02
3. ...angstlich | 14 7 3 0 0 1,54
oder furchtsam? 58,3 29,2 12,5 0 0 0,72
4. ...voller Sor-{13 6 2 2 1 1,83
gen? 54,2 25,0 8,3 8,3 4,2 1,17
5. ...einsam? 14 3 4 3 0 1,83
58,3 12,5 16,7 12,5 0 1,83
6. 11 5 5 3 0 2,00
...ungliicklich? 45,8 20,8 20,8 12,5 0 1,10
7. ...nervgs? 13 4 6 1 0 1,79
54,2 16,7 25,0 4,2 0 0,78
8. ...verstort| 12 5 4 3 0 1,92
oder aufgeregt? 50,0 20,8 16,7 12,5 0 1,10
9. ...glucklich? |0 1 3 9 11 4,25
0 4.2 12,5 37,5 45,8 0,85
10. ...fréhlich? 0 2 3 9 10 4,13
0 8,3 12,5 37,5 41,7 0,95
11. ...voller Le-|1 3 4 8 8 3,79
bensfreude? 4,2 12,5 16,7 33,3 33,3 1,18
12. ...voller| 3 1 8 12 1 4,21
Spal? 12,5 4,2 33,3 50,0 4,2 1,02
13. ...unruhig | 7 7 6 3 1 2,33
oder zappelig? 29,2 29,2 25,0 12,5 4,2 1,17
14. ...von Schlaf-
schwierigkeiten 12 4 3 4 220
48,0 16,0 12,0 16,0 8,0 1,41
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Wie oft warst Du
manch-
in den letzten vier | nie selten | oft immer
ma
Wochen...
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit
SD
% % % % %
15. ...von Kopf-
15 5 3 2 0 1,68
schmerzen ge-
60,0 20,0 12,0 8,0 0 0,99
plagt?
16. ...mit Dir
10 9 4,00
selbst einverstan-
4,2 8,3 8,3 41,7 37,5 1,10
den?

Insgesamt zeigt sich ein Uberwiegend positives Bild bei der naheren
Betrachtung der Stimmungen sowohl in der letzten Woche als auch

im vergangenen Monat vor dem Befragungstermin.
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Fragen zum korperlichen Befinden

In Tabelle 31 folgt die Darstellung der Mittelwerte und Standardab-
weichungen der Fragen zur Stimmung.

Die befragten Kinder konnten aus verschiedenen Antwortmdglichkei-
ten wie ,sehr schwierig“=1, ,ziemlich schwierig“=2, ,etwas schwie-

rig“=3 und der Maoglichkeit ,nicht schwierig“=4 auswahlen.

Tab. 31: Fragen zum koérperlichen Befinden im letzten Monat

Wie schwierig war
es in den letzten
vier Wochen we-
gen Deiner Ge-
sundheit fir Dich,
folgende Dinge zu

tun?

sehr

schwierig

ziemlich

schwierig

etwas

schwierig

nicht

schwierig

Haufig-
keit
%

Haufig-
keit
%

Haufig-
keit
%

Haufi-
keit
%

SD

1. Dinge, die viel
Kraft
wie Fulball spie-

bendtigen,
len, Herumtoben
oder Rennen

(n=25)

16,0

20,0

16
64,0

3,32
1,11

2. Dinge, die eini-
ge Kraft bendti-
ren oder Roll-
schuhlaufen

(n=25)

gen, wie Radfah-|2

16,0

18
72,0

3,52
0,92

3. Freunde in der
Nachbarschaft

besuchen (n=25)

23
92,0

3,88
0,44

4. lange Strecken

pen
(n=25)

steigen

gehen oder Trep-|2

18
72,0

3,48
0,96
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Wie schwierig war
es in den letzten

vier Wochen we-

baden...) (n=25)

sehr ziemlich etwas nicht
gen Deiner Ge- o o o o
. schwierig | schwierig |schwierig |schwierig
sundheit fur Dich,
folgende Dinge zu
tun?
Haufig- Haufig- Haufig- Haufi- M
keit keit keit keit
SD
% % % %
5. etwas zu he-
ben, Dich zu bu-
7 17 3,64
cken oder Dich
4,0 28,0 68,0 0,57
nach vorne zu
beugen (n=25)
6. fir Dich selbst
zu sorgen (alleine |0 23 3,92
essen, anziehen,|0 8,0 92,0 0,28

Die Fragen zum korperlichen Befinden beantworteten 25 von 26 Kin-

dern.

Im Vergleich zu den anderen Items weist Frage 1 ,...Dinge, die viel
Kraft benétigen® den geringsten Mittelwert mit 3,32 auf. Zwar wahlen
16 Kinder (64%) die Antwortmoglichkeit ,nicht schwierig®, jedoch ge-

ben 4 (16%) von ihnen an, sehr groRe Schwierigkeiten zu haben und

5 (20%) Kinder ,etwas schwierig®.

Aussagen zur Gesundheit

In Abbildung 16 folgt die Darstellung der Beurteilung des Gesund-

heitszustandes durch die Kinder und Eltern im Vergleich.
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Beurteilung der Gesundheit durch Eltern / Kinder
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Abb. 16: Beurteilung der Gesundheit durch Eltern/Kinder

Es zeigt sich in der Tendenz eine positivere Einschatzung in der Be-

urteilung des Gesundheitszustandes der Kinder im Vergleich zu ihren

Eltern.

In der Tabelle 32 folgt die Darstellung der Mittelwerte und Standard-

WEltern (n=23)

OKinder (n=25)

abweichungen der Fragen zur allgemeinen Gesundheit.

Die befragten Kinder antworteten mittels verschiedener Antwortkate-

gorien von ,stimmt genau“=1 bis ,stimmt gar nicht“=6.

Tab. 32: Fragen bezuglich der allgemeinen Gesundheit

stimmt stimmt
stimmt stimmt stimmt
stimmt eher ) gar
genau etwas ) nicht )
nicht nicht
Haufig- | Haufig- | Haufig- | Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit keit sD
% % % % % %
1. Wenn ich mich
korperlich nicht
4 10 8 4,58
wohl fiihle, habe
3,8 7,7 15,4 3,8 38,5 30,8 1,47
ich mir das selbst
zuzuschreiben.
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stimmt stimmt
stimmt stimmt stimmt
stimmt eher gar
genau etwas nicht
nicht nicht
Haufig- | Haufig- | Haufig- | Haufig- | Haufig- | Haufig- M
keit keit keit keit keit keit sD
% % % % % %
2. Wenn bei mir
Beschwerden
3 3 5 13 4,73
auftreten, dann
11,5 11,5 19,2 7,7 50,0 1,48
habe ich nicht
richtig aufgepasst.
3. Wenn ich auf
mich achte, be-|2 5 4 6 6 3,92
komme ich keine|8,0 20,0 16,0 8,0 24,0 24,0 1,73
Beschwerden.
4. Es liegt an
mir, wenn meine|3 6 3 5 5 4 3,58
Beschwerden 11,5 23,1 11,5 19,2 19,2 15,4 1,68
nachlassen.
5. Wenn ich
genugend Uber
mich weil}, kann|3 10 9 1 1 2,69
ich mir bei Be-|11,5 38,5 34,6 3,8 7,7 3,8 1,23
schwerden selbst
helfen.
6. Es liegt an
mir, mich vor Be-|1 7 9 4 3 3,38
schwerden zu| 3,8 26,9 34,6 7,7 15,4 11,5 1,44
schutzen.
7. Wenn ich
Beschwerden
3 9 9 4 2,85
habe, weil} ich,
11,5 34,6 34,6 15,4 3,8 1,35

dass ich mir selbst

helfen kann.
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Fragen zur Lebenszufriedenheit und zu Problemen im Alltag

In der Tabelle 33 folgt die Darstellung der Mittelwerte und Standard-
abweichungen der Fragen zur Stimmung.

Die befragten Kinder konnten aus verschiedenen Antwortmdglichkei-
ten wie ,sehr zufrieden“=1, ,ziemlich zufrieden“=2, .eher zufrie-
den“=3, ,eher unzufrieden“=4 und der Moglichkeit ,unzufrieden“=5

auswahlen.

Tab. 33: Fragen zur Lebenszufriedenheit

Wie zufrieden bist | sehr ziemlich |eher eher
Du mit... zufrie- zufrie- zufrie- unzufrie- | unzu-
den den den den frieden
Haufig- |Haufig- |Haufig- | Haufi- Haufi- M
keit keit keit keit keit
% % % % % SD
1. ...Freund-| 17 5 1 2 0 1,52
schaften? 68,0 20,0 4,0 8,0 0 0,92
2. ...Freizeit/
Hobbys? 14 7 2 2 0 1,68
56,0 28,0 8,0 8,0 0 0,95
3. 6 10 4 4 1 2,36
...Gesundheit? 24,0 40,0 16,0 16,0 4,0 1,15
4, ...Dingen die|14 5 2 2 1 1,79
Du hast? 58,3 20,8 8,3 8,3 4,2 1,18
5. ...Schule? 8 5 6 2 2 2,35
34,8 21,7 26,1 8,7 8,7 1,30
6. ...Wohnung? |13 8 3 1 0 1,68
52,0 32,0 12,0 4,0 0 0,85
7. 17 3 4 1 0 1,56
...Familienleben? |68,0 12,0 16,0 4,0 0 0,92
8. ...Geflhl, ge-|12 7 2 4 0 1,92
mocht zu werden? | 48,0 28,0 8,0 16,0 0 1,12
9. ...Dirselbst? |10 6 5 3 1 2,16
40,0 24,0 20,0 12,0 4,0 1,21
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Wie zufrieden bist | sehr Ziemlich |eher eher
Du mit... zufrie- zufrie- zufrie- unzufrie- | unzu-
den den den den frieden
Haufig- | Haufig- |Haufig- | Haufi- Haufi- M
keit keit keit keit keit
% % % % % SD
10. ...Deinem | 7 10 1 5 2 2,40
Aussehen? 28,0 40,0 4,8 20,0 8,0 1,32
11. ...Deinem | 13 7 2 2 2 1,84
Leben insgesamt? | 52,0 28,0 8,0 8,0 8,0 1,14

Die Kinder zeigen sich Uberwiegend zufrieden in den hier abgefrag-
ten Bereichen.

Der Bereich ,Gesundheit” wird von 20% der Kinder als ,eher unzu-
frieden® und ,unzufrieden” beschrieben. Ein weiterer Bereich, der von
28% der Kinder mit den Antwortkategorien ,eher unzufrieden® und

»unzufrieden® belegt wurde ist das Item 10 ,....Deinem Aussehen®.

In Tabelle 34 folgt die Darstellung der Mittelwerte und Standardab-
weichungen der Fragen zu Problemen im Alltag.
Die befragten Kinder konnten aus verschiedenen Antwortkategorien

von ,gar kein Stresss“=1 bis ,sehr viel Stress“=4 auswahlen.

Tab. 34: Probleme im Alltag

Wie viel Stress hast Du, ) ) ] ]
] gar kein | wenig viel sehr viel
wenn Dir so was pas-

siert? Stell Dir vor...

Stress Stress Stress Stress

Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig-

M
keit keit keit keit
SD
% % % %
1. ...dass andere Kinder
. 9 6 9 1 2,08
in der Pause schlecht
36,0 24,0 36,0 4.0 0,95

Uber Dich reden (n=25).
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Wie viel Stress hast Du,

] gar kein | wenig viel sehr viel
wenn Dir so was pas-
Stress Stress Stress Stress
siert? Stell Dir vor...
Haufig- Haufig- Haufig- Haufig- M
keit keit keit keit
SD
% % % %
1. ...dass andere Kinder
9 6 9 2,08
in der Pause schlecht
} ) 36,0 24,0 36,0 4.0 0,95
Uber Dich reden (n=25).
2. ...Du machst Deine
Hausaufgaben und Deine
Eltern treiben Dich immer |10 8 4 3 2,00
wieder dazu an, dass Du|40,0 32,0 16,0 12,0 1,04
schneller machen sollst
(n=25).
3. ...dass in der Klasse
Gruppen gebildet werden | 6 7 6 6 2,48
und Dich keiner dabei|24,0 28,0 24,0 24,0 1,12
haben will (n=25).
4. ...Du bekommst
einen Test zurlck und|4 14 4 2,17
hast eine schlechte Note| 16,7 58,3 16,7 8,3 0,82
(n=24).
5. ...Du hast einen
heftigen Streit mit einem|2 8 8 7 2,80
Freund/ einer Freundin|8,0 32,0 32,0 28,0 0,96
(n=25).
6. ...Du mdchtest gerne
eine bestimmte Sendung
8 8 4 5 2,24
im Fernsehen sehen,
32,0 32,0 16,0 20,0 1,13
aber Deine Eltern verbie-
ten Dir das (n=25).
7. ...Du musst etwas
vor der Klasse vortragen, | 6 8 6 5 2,40
aber Du schaffst es nicht] 24,0 32,0 24,0 20,0 1,08

(n=25).
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Wie viel Stress hast Du,

] gar kein | wenig viel sehr viel
wenn Dir so was pas-
Stress Stress Stress Stress
siert? Stell Dir vor...
Haufig- |Haufig- |Haufig- |Haufig- M
keit keit keit keit
SD
% % % %
8. ...Du mdchtest Dei-
nen Eltern etwas ganz
wichtiges erzdhlen, aber|5 10 7 3 2,32
Deine Eltern haben keine | 20,0 40,k0 28,0 12,0 0,95

Zeit und horen Dir nicht
zu (n=25).

Insgesamt zeigen sich auch bei den Problemen im Alltag Uberwie-
gend ausgeglichene Mittelwerte. Ein eher hoherer Mittelwert mit 2,80
(SD=0,96; Range 1 bis 4) zeigt sich bei dem Item ,...Du hast einen

heftigen Streit mit einem Freund/Freundin®, 32% der Kinder geben

hier an ,viel Stress”, 28% ,sehr viel Stress“ zu haben.

In Abbildung 17 erfolgt die Darstellung der Haufigkeiten der Antwort-

kategorien in % zu der Frage ,Wie sehr stort dich deine Krankheit?*.

"Wie sehr stort dich
deine Krankheit?" (n=25)

gar nicht
36%

sehr
16%

Abb. 17: ,Wie sehr stort dich deine Krankheit?“

ziemlich
12%

etwas
16%

mittelmassig
20%
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In Abbildung 18 werden die ,Als maximal stérend empfundene Be-

eintrachtigungen” dargestellt.

Als maximal stérend
empfundene Beeintrachtigungen

Nennungen

Qo N N
& & &
X L
2 N &

n=26
Mehrfachnennungen maéglich

Abb. 18: Als maximal stérend empfundene Beeintrachtigungen

Es zeigt sich, dass Schmerzen, vor Bewegungseinschrankungen und
Aussehen, als maximal storend von den Kindern empfunden werden.
Auch als belastend werden Operationen und Narben genannt.

Auf die Frage ,An wie vielen Tagen ging es dir in den letzten Mona-
ten schlecht®, gaben die Kinder im Mittel an, dass es ihnen in den
letzten Monaten an 2,27 Tagen so schlecht ging, dass sie nicht zur
Schule gehen konnten. 1,15 Tage verbrachten die Kinder in den letz-
ten Monaten im Durchschnitt im Krankenhaus.

In Abbildung 19 erfolgt eine Darstellung der Antworten zu der Frage

,Was hilft dir, mit den Exostosen klarzukommen?
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"Was hilft dir, mit den Exostosen
klarzukommen?"
12

10 A

Nennungen

n=26
Mehrfachnennungen méglich

Abb. 19: ,Was hilft dir, mit den Exostosen klarzukommen?“

Es zeigt sich, dass insbesondere den Freunden und der Familie ein
grol3er Anteil bei dem Umgang der Kinder mit den Exostosen zu Tell

wird.

In Abbildung 20 erfolgt die Darstellung der Antworten zu der Frage

»Was brauchst du damit es dir gut geht?“

"Was brauchst du, damit
es dir gut geht?"
12 1

1

10 1

Nennungen

n=26
Mehrfachnennungen maglich

Abb. 20: ,Was brauchst du damit es dir gut geht?*
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Auf die Frage ,Was brauchst du damit dir gut geht?“ wurde 11 Mal
,Beschaftigung“ genannt. 4 Nennungen fielen auf die Anerkennung,

3 Nennungen auf die Ruhe, lediglich 1 Mal wurde Beratung genannt.

3.4.6 Zusammenfassung der Ergebnisse der Kategorie
,Kinder
Damit ergibt sich fur die Kategorie ,Betroffene Kinder” folgendes Bild:
Hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, zeigen die
Analysen, auf der Basis des KINDL-Fragebogens, dass bezlglich
aller Skalen keine signifikanten Unterschiede der befragten MHE-
Kinder im Vergleich zur gesunden Referenzstichprobe bestehen. Im
Hinblick auf die Krankheitsbewaltigung weist das Kidcope-ltem ,Zu-
sammensein mit anderen“ mit 3,88 den hochsten Mittelwert der ab-
gefragten Copingstrategien auf, gefolgt von dem Item ,Wunsch nach
Gesundwerden® (Mittelwert 3,73). Den geringsten Mittelwert erzielte
das Item ,Ich gebe anderen die Schuld®. Es zeigt sich, dass insbe-
sondere den Freunden und der Familie ein grof3er Anteil bei dem
Umgang der Kinder mit den Exostosen zu Teil wird. ,Beschaftigung®,
,<Anerkennung“ und ,Ruhe” waren die haufigsten Nennungen bei der
Frage ,Was brauchst du, um mit deinen Exostosen klarzukommen?*,
lediglich ein Kind winschte sich ,Beratung®. In Bezug auf die Krank-
heitsbewaltigung lieRen sich Zusammenhange zwischen dem Co-
pingverhalten der Kinder und der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat finden. Im Zusammenhang mit einer hoheren gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat stehen dabei die Bewaltigungsstrategien
,versuch, zu vergessen® und ,Zusammensein mit anderen®. Das Iltem
“‘Ruckzug” steht in einem negativen Zusammenhang mit dem KINDL-
Total. Dieser Copingstil kann somit als maladaptiv, also der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat abtraglich bezeichnet werden. Die
Frage ,Wie haufig hast du in der letzten Woche Schmerzen wegen
der Exostosen gehabt* beantworteten 12 (46,2%) von 26 Kindern mit

,nie“, 4 der Kinder gaben jedoch an, ,oft* Schmerzen gehabt zu ha-
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ben. Ein gemischtes Bild zeigte sich bei der Frage nach der
Schmerzintensitat in der vorausgegangenen Woche vor Befragungs-
termin. Wahrend 50% der befragten Kinder ,gar keine“ Schmerzen
angaben, hatten immerhin 42% ,mittelmafige“ bis ,etwas“ Schmer-
zen. 2 Kinder (7,7%) litten unter ziemlichen Schmerzen. Ein insge-
samt positives Bild zeigt sich bei der naheren Betrachtung der Stim-
mungen sowohl in der letzten Woche als auch im vergangenen Mo-
nat vor dem Befragungstermin. Der Gesundheitszustand wird von
den Kindern in der Tendenz positiver beurteilt als von ihren Eltern.

Wahrend die Items zur Lebenszufriedenheit Gberwiegend positiv be-
wertet wurden, wurde der Bereich ,Gesundheit® von 20% der Kinder
als ,eher unzufrieden“ und ,unzufrieden” beschrieben. Ein weiterer
Bereich, der von 28% der Kinder mit den Antwortkategorien ,eher
unzufrieden® und ,unzufrieden® belegt wurde, ist das Item ,...Dein
Aussehen®. ,Gar nicht® storend empfinden 36% der befragten Kinder
ihre Erkrankung, ,sehr storend“ immerhin 16% und 12% empfinden
sie als ,ziemlich® stérend. Es zeigt sich, dass Schmerzen, vor Bewe-
gungseinschrankungen und Aussehen als maximal storend von den
Kindern empfunden werden. Auch als belastend werden Operationen
und Narben genannt. An durchschnittlich 2,3 Tagen erging es den
Kindern in den vergangenen Monaten so schlecht, dass sie nicht in

der Lage waren, die Schule zu besuchen.

3.5 Ergebnisse der Kategorie ,,Eltern betroffener Kinder*

3.5.1 Stichprobe

24 (28,2%) der Studienteilnehmer (N=80) im Alter von 31 bis 55 Jah-
ren gehoren der Kategorie ,Eltern” an. 83,3% sind weiblich. Die In-

terviews erfolgten im Zeitraum zwischen Marz 2004 und Juni 2004.
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3.5.2 Soziodemographie
Der erste Teil des Fragebogens fur Eltern MHE-Erkrankter Kinder
beinhaltet die Erhebung soziodemographischer Daten. Diese Merk-

male zeigt Tabelle 35.

Tab. 35: Soziodemographische Merkmale der Kategorie ,Eltern (n=24)

Soziodemographische o Giiltige
Merkmale n=24 Haufgket Prozente
Alter 31-40 J. 12 50,0
41-50 J. 10 41,6
51-60 J. 2 8,4
Geschlecht Weiblich 20 83,3
Mannlich 4 16,7
Staatsangehorigkeit Deutsch 23 95,8
Sonstige 1 4.2
Familienstand Verheiratet 21 87,5
Zusammenlebend 1 4,2
Getrennt 1 4,2
Ledig 1 4,2
Anzahl der Kinder im | 1 Kind 4 16,7
Haushalt 2 Kinder 12 50,0
3 Kinder 6 25,0
4 Kinder 2 8,3
Personen im Haushalt 3 Personen 5 20,8
4 Personen 11 45,8
5 Personen 5 20,8
6 Personen 3 12,5
Schulabschluss Hauptschule 7 29,2
Realschule 4 16,7
Fachhochschule 4 16,7
Abitur 9 37,5
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Soziodemographische L Glltige
n=24 Haufigkeit
Merkmale Prozente
Ausbildung Keine Ausbildung 4 16.7
Beruflich/betrieblich 11 ’
45,8
Handelsschule 1
4,2
Berufsschule 1
4,2
Fachhochschule 1
4,2
Hochschule 6
25,0
Beruf Ausbildung 1 4,2
Erwerbstatig 12 50,0
Arbeitslos 3 12,5
Berentet 1 4,2
Hausfrau/-mann 6 25,0
Sonstiges 1 4,2
Position Angelernter Arbeiter 3 12,5
(n=18) Facharbeiter 1 4,2
Angestellter 19 79,2
Sonstiges 1 4,2
Monatl. Nettoeinkom- | Weniger als 1500 € 8 33,3
men 1500-3000 € 11 45,8
(n=19) Uber 3000 € 4 16,7
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Eine detaillierte Verteilung des Alters der befragten Eltern zeigt Abb.
21:

Altersverteilung der Kategorie
»Eltern® (n=24)
31-36 Jahre
13%

37-42 Jahre
41%

49-55 Jahre
13%

43-48 Jahre
33%

Abb. 21: Altersverteilung der Kategorie ,Eltern* (n=24)

3.5.3 Fragen zu medizinischen Aspekten

In Abbildung 22 erfolgt die Darstellung der Anzahl der Exostosen der
Kinder.

Anzahl der Exostosen (n=24)

1-10

11-30
9%

>50
41%

Abb. 22: Anzahl der Exostosen der Kinder
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Die Darstellung der Lokalisationen der Exostosen der betroffenen

Kinder nach Aussage der Eltern erfolgt in Abbildung 23.

Lokalisation der Exostosen & Thorax
25 - @ Untere Extremitaten
O Obere Extremitaten
20 1 0
1 2 3
5
£
E 15 -
= ° 7
=
g
£ 10
17
5 10 10
0 ‘ ‘
1-15 16-30 31-50

Anzahl Exostosen in Kérperregion

Abb. 23: Lokalisationen der Exostosen der Kinder

3.5.4 Gesundheitsbezogene Lebensqualitiat: Beurteilung durch
die ,,Eltern*

Die KINDL Elternversion, in der eine Beurteilung der chronisch er-
krankten Kinder durch die Eltern erfolgt, entspricht mit 24 Items in
den sechs Dimensionen ,Korper®, ,Psyche®, ,Selbst®, ,Familie,
.Freunde” und ,Schule®, sowie einer zusatzlichen Skala ,Erkrankung®
dem Aufbau des KINDL fir Kinder und Jugendliche.

Neben den sechs Skalenwerten zu jeder der sechs Lebensqualitats-
dimensionen wird ein Gesamtwert der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat berechnet. Alle Werte werden auf eine Skala von 0%-
100% transformiert, wobei hohere Werte jeweils eine bessere Le-
bensqualitat anzeigen. Die Dimension ,Erkrankung® erzielte mit ei-
nem Mittelwert von 46,78 den hochsten Wert. Der Bereich ,Korper”

stellt den zweithochsten Mittelwert von 38,63 dar, vor der Dimension



101

,Schule“ mit einem Mittelwert von 36,11. Die Dimension ,Familie“
erreicht einen Mittelwert von 32,34.
Den geringsten Mittelwert zeigt die Dimension ,Selbst mit 24,18

nach der Dimension ,Freunde® mit 25,85.

Tab. 36: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) der transformierten Skalen des
KINDL der untersuchten ,Eltern“

Kindl M SD Min. Max. n

Kérper 38,63 19,35 18,75 |93,75 |22
Psyche 35,05 15,28 18,75 |75,00 |23
Selbst 24,18 17,61 0 62,50 |23
Familie 32,34 16,39 12,50 (68,75 |23
Freunde 25,85 12,54 6,25 56,25 |22
Schule 36,11 14,15 18,75 62,50 |18
Total 31,42 11,51 16,25 (63,54 |22
Modul Erkrankung 46,78 16,31 20,83 |79,17 |22

In Abbildung 24 erfolgt nun die Darstellung der transformierten Mit-
telwerte der KINDL-Skalen.
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Transformierte Mittelwerte der KINDL-Skalen

Korper
Psyche
Selbst
Familie
Freunde
Schule
Total

Modul Erkrankung

0 10 20 30 40 50
Mittelwerte

Abb. 24: Transformierte Mittelwerte der KINDL-Skalen Kategorie ,Eltern®

Der Bereich ,Selbst” weist mit 61,3 den geringsten Mittelwert der
sechs KINDL-Skalen und des Totals auf.
Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte nach Ra-

vens-Sieberer und Bullinger (2000) herangezogen (siehe Tab. 37).

Tab. 37: Referenzwerte nach Ravens-Sieberer und Bullinger (2000)

Kindl M SD n

Korper 64,00 18,44 899
Psyche 69,44 17,75 899
Selbst 56,06 19,50 899
Familie 79,38 17,75 899
Freunde 67,94 18,13 899
Schule 65,63 18,06 899
Total 56,58 13,15 899
Modul Erkrankung 69,83 18,88 899
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Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fir unabhéngige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 38).

Tab. 38: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Eltern”

KINDL t p SES
Korper 6,37 >,0001 1,38
Psyche 9,20 >,0001 1,94
Selbst 7,76 >,0001 1,63
Familie 12,57 >,0001 2,65
Freunde 10,82 >,0001 2,32
Schule 6,89 >,0001 1,63
Total 8,89 >,0001 191
Modul Erkrankung 5,67 >,0001 1,22

Die befragten Eltern unterscheiden sich signifikant von der Norm-
stichprobe in allen Dimensionen. Eine besonders hohe Effektstarke
(SES) ergibt sich in den Dimensionen ,Psyche®, ,Familie“ und
.Freunde”. Es zeigt sich, dass die untersuchten Eltern in allen Di-
mensionen unterhalb der Mittelwerte der Referenzstichprobe liegen.

Tabelle 39 zeigt die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt der Kate-
gorie ,Eltern® in den Skalen und Subskalen ,Kérperliche Funktionsfa-
higkeit, ,Koérperliche Rollenfunktion“, ,Schmerz“, ,Allgemeine Ge-
sundheitswahrnehmung®, ,Vitalitat", ,Soziale Funktionsfahigkeit”, ,E-
motionale Rollenfunktion®, ,Psychisches Wohlbefinden®, ,Korperliche

Summenskala“ und ,Psychische Summenskala“.



104

Tab. 39: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) SF-36 ,Eltern®

SF-36 M SD n
Koérperliche Funktionsfa-

87,39 20,22 23
higkeit
Korperliche Rollenfunkti-

78,26 35,60 23
on
Schmerz 79,91 27,08 23
Allg. Gesundheitswahr-

70,32 22,23 22
nehmung
Vitalitat 60,00 18,19 22
Soziale  Funktionsfahig-

86,41 23,81 23
keit
Emotionale Rollenfunkti-

74,24 35,53 22
on
Psychisches Wohlbefin-

70,36 15,10 22
den
Koérperl. Summenskala 52,43 10,42 21
Psychische Summenskala | 48,14 10,79 21

Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte aus dem
Bundesgesundheitssurvey 1998 (Maurischat und Kruger-Bodeker,
2004) herangezogen (siehe Tab. 40).

Tab. 40: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) Referenzwerte SF-36 ,Eltern®

SF-36 M SD n
Korperliche Funktionsfa-

85,97 20,15 6836
higkeit
Korperliche Rollenfunktion | 82,96 32,21 6836
Schmerz 67,95 25,80 6836
Allg. Gesundheitswahr-

66,57 18,18 6836
nehmung
Vitalitat 60,37 17,77 6836
Soziale Funktionsfahigkeit | 86,87 19,58 6836
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SF-36 M SD n
Emotionale Rollenfunktion | 89,42 26,39 6836
Psychisches Wohlbefin-

72,71 16,55 6836
den
Korperliche Summenskala |48,50 9,34 6836
Psychische Summenskala | 50,95 8,71 6836

Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fur unabhangige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 41).

Tab. 41: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Eltern®

SF-36 t P SES
Koérperliche Funktionsfa-

0,34 74 0,07
higkeit
Korperliche Rollenfunktion | 0,70 49 0,15
Schmerz 2,22 ,03 0,46
Allg. Gesundheitswahr-

0,97 ,33 0,21
nehmung
Vitalitat 0,10 ,92 0,02
Soziale Funktionsfahigkeit | 0,11 91 0,02
Emotionale Rollenfunktion | 2,69 ,01 0,58
Psychisches = Wohlbefin-

0,67 ,51 0,14
den
Korperliche Summenskala | 1,93 ,05 0,42
Psychische Summenskala | 1,48 14 0,32

Die Analysen ergeben einen hoch signifikanten Unterschied in der
Subskala ,Emotionale Rollenfunktion®. Es zeigt sich dort eine gerin-
gere gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei den befragten Eltern

im Vergleich zur Normstichprobe. Die Subskala ,Emotionale Rollen-
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funktion® beinhaltet die Items ,Nicht so lange tatig“, ,Weniger ge-

schafft”, ,Nicht so sorgfaltig“ aufgrund seelischer Probleme.

Die Beurteilung des Gesundheitszustandes der Kinder durch die El-
tern erfolgte mittels der Antwortmaoglichkeiten ,ausgezeichnet®, ,sehr
gut®, ,gut”, ,weniger gut” und ,schlecht".

57% (n=13) der Eltern beurteilen den Gesundheitszustand ihrer Kin-
der mit ,gut’, 26% (n=6) mit ,weniger gut®. Niemand beurteilte den
Gesundheitszustand seines Kindes mit ,schlecht” und nur 4,3% (n=1)
mit ,ausgezeichnet”. Die ,derzeitige Gesundheit* im Vergleich zum
vergangenen Jahr schatzen lediglich 4% (n=1) mit ,etwas besser®
ein. Eine unveranderte Situation bestatigen 52% (n=12), ,etwas
schlechter® geben 35% der befragten Eltern (n=8) an. 9% beantwor-
teten die Frage mit der Einschatzung die derzeitige Situation sei ,viel
schlechter” als noch im Vorjahr.

Im Verlauf sollten die Eltern das Verhalten ihres Kindes im Vergleich
zu anderen Kindern gleichen Alters mittels der Antwortmdglichkeiten
wie oben beurteilen. 50% (n=11) beurteilen es als ,gut, 27% (n=6)
empfinden es als ,sehr gut®. “Weniger gut® wahlen 14% (n=3). Nie-
mand beurteilt das Verhalten des eigenen Kindes im Vergleich zu
anderen Kindern als ,schlecht®.

Die Frage nach koérperlichen Schmerzen des Kindes innerhalb der
vergangenen vier Wochen beantworteten 35% (n=8) mit ,gar nicht,
13% (n=3) mit ,1-2 Mal®. ,Einige Male®“ gaben 35% (n=8) der Eltern

als Antwortmaoglichkeit an.

3.5.5 Auswirkung der Erkrankung auf die Familienangehorigen

Die folgenden Tabellen zeigen die Auswirkung der Erkrankung auf
die Familienangehdrigen in den Skalen ,Tagliche und soziale Belas-
tung®, ,Belastung fur die Geschwister”, ,Finanzielle Belastung®, ,Per-
sonliche Belastung“ und ,Probleme bei der Bewaltigung“ fur die Ka-

tegorie ,Eltern®.
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Tab. 42: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) des FaBel ,Eltern®

FaBel M SD n
Tagliche und soziale Be-

1,61 0,43 23
lastung
Belastung Geschwister 1,53 0,62 19
Finanzielle Belastung 1,98 0,76 23
Personliche Belastung 2,00 0,54 23
Probleme bei der Bewalti-

1,65 0,57 22
gung
Total 1,68 0,37 19

Zum Vergleich dieser Werte werden die Referenzwerte nach Ra-

vens-Sieberer et al. (Ravens-Sieberer et al., 2001) herangezogen

(siehe Tab. 43).

Tab. 43: Referenzwerte FaBel nach Ravens-Sieberer et al. (2001)

FaBel M SD n
Tagliche und soziale Be-

; 1,98 0,69 256
lastung
Belastung Geschwister 1,55 0,56 256
Finanzielle Belastung 1,71 0,74 256
Personliche Belastung 2,13 0,71 256
Probleme bei der Bewalti-

1,67 0,69 256

gung
Total 1,93 0,54 256

Die Vergleichsstichprobe besteht aus Familien mit chronisch kranken
Kindern (verzogerte psychomotorische Entwicklung, Teilleistungssto-

rungen, Mehrfachbehinderungen; tber 50% der Kinder und Jugendli-

chen verfugen Uber einen Schwerstbehindertenausweis).
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Die Mittelwerte wurden mittels t-Test fir unabhangige Stichproben
auf signifikante Unterschiede getestet. Zu dem wird die standardisier-
te Effektstarke (SES) berichtet (siehe Tab. 44).

Tab. 44: t-Test und standardisierte Effektstarke (SES) ,Eltern”

FaBel t p SES
Tagliche und soziale Be-

g 2,53 01 0,54
lastung
Belastung Geschwister 0,15 ,88 0,04
Finanzielle Belastung 1,67 ,10 0,36
Personliche Belastung 0,86 39 0,18
Probleme bei der Bewiilti-

0,13 ,90 0,03

gung
Total 1,98 ,05 0,46

Die Skala ,Tagliche und soziale Belastung“ zeigt im Vergleich zur
Referenzstichprobe einen signifikant geringeren Mittelwert, wahrend
kein signifikanter Unterschied zu den anderen Skalen zu verzeichnen
ist, d.h. die hier untersuchten Familien sind genauso belastet wie die

Familien aus der Vergleichsstichprobe.

3.5.6 Zusammenfassung der Ergebnisse der Kategorie ,,Eltern“
Im Durchschnitt bemerkten die Studienteilnehmer (n=24) die ersten
Symptome bei ihren Kindern mit 2 Jahren (M=2; SD=1,7; Min=0;
Max=7). 95,8% der befragten Eltern (n=24) beschreiben die ersten
Symptome ihrer Kinder in Form von Exostosen. Bei keinem der Kin-
der wurden diese von Schmerzen und bei 4 Kindern (16,7%) von
Funktionseinschrankungen begleitet. Im Durchschnitt vergingen zwi-
schen den ersten Symptomen und der Diagnosestellung 1Jahr
(n=21; M=1; SD=1,4; Min=0; Max=5). Diesen Zeitraum empfanden
27,3% der Studienteilnehmer (n=22) als recht kurz, 18,2% als ange-
messen und Uber die Halfte (54,4%) als viel zu lang. 16 (84,2%) der

befragten Eltern (n=19) fuhlten sich wahrend dieser Zeit allein gelas-
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sen. In der folgenden Frage wurden die Studienteilnehmer (n=23)
gebeten anzugeben, wie zentral MHE in ihrem Leben in Prozent ist.
Im Durchschnitt nimmt MHE 48% (M=48; SD=28,7; Min=5; Max=100)
das Leben der Betroffenen ein

Hinsichtlich der Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tat der Kinder mittels des KINDL-Fragebogens in der Elternversion,
unterscheiden sich die Eltern signifikant von der Normstichprobe in
allen Dimensionen. Eine besonders hohe Effektstarke (SES) ergibt
sich in den Dimensionen ,Psyche®, ,Familie und ,Freunde®.
Hinsichtlich der eigenen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, zei-
gen die Analysen einen hoch signifikanten Unterschied in der Sub-
skala ,Emotionale Rollenfunktion®. Es zeigt sich dort eine geringere
gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei den befragten Eltern im
Vergleich zur Normstichprobe. Die Subskala ,Emotionale Rollenfunk-
tion“ beinhaltet die Items ,Nicht so lange tatig“, ,Weniger geschafft®,
.Nicht so sorgfaltig“ aufgrund seelischer Probleme.

Bezuglich einer familidren Belastung zeigt sich in der Skala ,Tagliche
und soziale Belastung“ im Vergleich zur Referenzstichprobe ein sig-
nifikant geringerer Mittelwert, wahrend kein signifikanter Unterschied
zu den anderen Skalen zu verzeichnen ist. Die Vergleichsstichprobe
besteht aus Familien mit chronisch kranken Kindern (verzdgerte psy-
chomotorische Entwicklung, Teilleistungsstérungen, Mehrfachbehin-
derungen; Uber 50% der Kinder und Jugendlichen verfugen Uber ei-
nen Schwerstbehindertenausweis). Das bedeutet, dass die in dieser
Studie untersuchten Familien genauso belastet sind wie die Familien
aus der Vergleichsstichprobe.

57% (n=13) der Eltern beurteilen den Gesundheitszustand ihrer Kin-

der mit ,gut®, 26% (n=6) mit ,weniger gut".
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3.6 Vergleich der Ergebnisse der untersuchten
Erwachsenengruppen
3.6.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Instrument SF-36)
im Vergleich der untersuchten Erwachsenengruppen
Tabelle 45 zeigt die Mittelwerte (M) und Standardabweichungen (SD)
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der untersuchten Er-
wachsenengruppen. Im Vergleich stehen die Skalen und Subskalen
.Korperliche  Funktionsfahigkeit, ,Korperliche Rollenfunktion®,
~>chmerz®, JAllgemeine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitat®, ,So-
ziale Funktionsfahigkeit®, ,Emotionale Rollenfunktion®, ,Psychisches
Wohlbefinden®, ,Korperliche Summenskala“ und ,Psychische Sum-

menskala“.

Tab. 45: Mittelwerte (M) und Standardabweichung (SD) SF-36 im Vergleich

Betroffene Er- Eltern betroffe-
Lebenspartner Norm
SF- wachsene ner Kinder
36
M SD n M SD n M SD n M SD n

KOFU | 77,75 | 26,83 | 20 97,00 2,58 |10 87,39 120,22 |23 85,97 | 20,15 | 6836

KORO | 80,00 | 28,79 | 20 92,50 | 16,87 | 10 78,26 | 35,60 |23 82,96 | 32,21 | 6836

SCHM | 64,05 | 32,99 | 19 82,50 | 29,38 | 10 79,91 27,08 |23 67,95 | 25,80 | 6836

AGES |58,75|23,78 | 20 68,80 | 11,11 | 10 70,32 122,23 |22 66,57 | 18,18 | 6836

VITA |55,50 | 18,63 | 20 67,00 | 21,24 | 10 60,00 | 18,19 |22 60,37 [ 17,77 | 6836

SOFU | 85,63 | 23,04 | 20 90,00 | 16,46 | 10 86,41 | 23,81 |23 86,87 | 19,58 | 6836

EMRO | 85,00 | 27,52 | 20 92,59 114,70 | 9 74,24 1 35,53 |22 89,42 | 26,39 | 6836
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Betroffene Er-

Eltern betroffe-

Lebenspartner . Norm
SF- wachsene ner Kinder
36
M SD n M SD n M SD n M SD n
PSYC | 75,60 (17,74 | 20 80,40 [ 10,06 | 10 70,36 | 15,10 |22 72,71 | 16,55 | 6836
KSK 4470 | 11,62 | 19 53,66 [ 550 |9 52,43 | 10,42 | 21 48,50 | 9,34 6836
PSK 51,37 (791 |19 52,66 {691 |9 48,14 |1 10,79 | 21 50,95 | 8,71 6836
"Emotionale Rollenfunktion" im Vergleich
der untersuchten Erwachsenengruppen
Betroffene Erwachsene 85,00
Norm 89,42
Lebenspartner 92,59
70 75 80 85 90 95
Mittelwerte

Abb. 25: ,Emotionale Rollenfunktion® im Vergleich der untersuchten Erwachsenengruppen.

Analysen zeigten in den Subskalen ,Koérperliche Funktionsfahigkeit
(KOFU)¢, ,Korperliche Rollenfunktion (KORU)¢, ,Schmerz (SCHM)¢,
LAllgemeine Gesundheitswahrnehmung (AGES)“, ,Vitalitat (VITA)Y,
,o0ziale Funktionsfahigkeit (SOFU)“, ,Psychisches Wohlbefinden
(PSYC)*, sowie in den Skalen ,Kdrperliche Summenskala (KSK)* und

,Psychische Summenskala (PSK)“ in allen drei Gruppen keine signi-

fikanten Unterschiede im Vergleich zur Norm.
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In der Gruppe ,Eltern betroffener Kinder” ergibt der t-Test fir unab-
hangige Stichproben einen signifikanten Unterschied zur Norm im
Bereich der Subskala ,Emotionale Rollenfunktion (EMRO)".

3.6.2 Auswirkung der Erkrankung auf die Familienangehdrigen
Die folgende Tabelle zeigt die Auswirkungen der Erkrankung auf die
Familienangehdrigen in den Skalen ,Tagliche und soziale Belastung®
sowie ,Finanzielle Belastung® im Vergleich fur die untersuchten Er-

wachsenenkategorien.

Tab. 46: ,Familidre Belastung“ im Vergleich der untersuchten Erwachsenenkategorien.

Betroffene Lebenspartner | Eltern betrof- | Norm

FaBel Erwachsene fener Kinder

M [SD |N |M sb [N /M |SD [N |M |SD [N

Alltagliche und
soziale Belas-|1,61/0,62(20|1,33 |0,17 |10 |1,61|0,43|23|1,98|0,69 | 256
tung

Finanzielle
1,81(0,83|20|1,43 0,68 [10|1,98(0,76|23|1,71(0,74|256

Belastung

Die drei Erwachsenengruppen unterscheiden sich nicht signifikant.
Augenscheinlich wird deutlich, dass die Lebenspartner die niedrigs-
ten Werte erzielen, was einer eher geringer empfunden familiaren
Belastung entspricht. Der t-Test fur unabhangige Stichproben zwi-
schen Betroffenen Erwachsenen und der Norm ergibt wie bei den
Eltern einen signifikanten Unterschied (t = 2,33; p =,02; SES = 0,54)
fur die Skala der alltaglichen sozialen Belastung. Fur die Skala der
finanziellen Belastung ergibt sich kein Unterschied (t = 0,58; p = ,56;
SES = 0,14).
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4 Zusammenfassung und Diskussion

4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse zu Fragestellung 1:

1) ,Wie stellt sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der un-
tersuchten Teilnehmer dar?“

2) Zeigen sich Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat zwischen den befragten Kategorien ,Betroffene Erwachse-
ne“, ,Lebenspartner®, ,Betroffene Kinder“ und ,Eltern“?

Die Ergebnisse zur Fragestellung 1 beschreiben die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat der untersuchten Kategorien ,Betroffene Er-
wachsene®, ,Lebenspartner®, ,Betroffene Kinder” sowie ,Eltern“ an-
hand der KINDL-Dimensionen ,Korper®, ,Psyche®, ,Selbst®, ,Familie®,
,Freunde“ und ,Schule” bzw. anhand der Subskalen ,Kdrperliche
Funktionsfahigkeit®, ,Korperliche Rollenfunktion®, ,Schmerz®, ,Allge-
meine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitat*, ,Soziale Funktionsfa-
higkeit*, ,Emotionale Rollenfunktion“ und ,Psychisches Wohlbefin-
den®, aulRerdem anhand der Summenskalen ,Kérperliche Summen-
skala® und ,Psychische Summenskala“ des SF-36.

Es wurden im Rahmen dieser Studie 20 ,,Betroffene Erwachsene*
zu ihrer Erkrankung sowie der damit verbundenen gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat befragt. Die Auspragung der Exostosen inner-
halb dieser Kategorie variiert stark. Im Durchschnitt bemerkten die
Studienteilnehmer (n=18) die ersten Symptome mit 4 Jahren (M=4;
SD=4,0; Min=0; Max=15).

Hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zeigen die
Analysen auf der Basis des SF-36, in keine der Subskalen und Ska-
len signifikante Unterschiede der untersuchten betroffenen Erwach-
senen zu der Normstichprobe.

Die befragten Betroffenen zeigen ein hohes Bewusstsein tber Atio-
logie sowie die Dauer und Folgen ihrer Erkrankung.

Ein gemischtes Bild zeigt sich bei der Beantwortung der Fragen zu
Sorgen um die Gesundheit. Die Frage ,Werden Sie durch viele

Schmerzen gequalt beantworteten 40% (n=8) mit ,ja“ 60% (n=12)
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gaben ,nein“ an. Auch die Fragen ,Glauben Sie, dass irgendetwas
mit lhrem Korper ernsthaft nicht in Ordnung ist* und ,Flrchten Sie
sich vor Krankheit® werden von den Befragten fast gleichwertig be-
antwortet.

Die Ergebnisse zu koérperlichen Beschwerden reprasentieren ein
ahnlich gemischtes Bild. Wahrend 39% der Befragten ,gar keine*
angaben, machten 15% der Betroffenen die Angabe ,sehr oft® und
weitere 15% die Angabe ,ziemlich oft“. Die Schmerzen werden
uberwiegend im Bereich des Rlckens, des Nackens, der Knie- und
Huftgelenke, des Kopfes und im Bereich der oberen Extremitat loka-
lisiert. 80% der betroffenen Erwachsenen geben den ,Ricken® als
die am meisten belastende Schmerzlokalisation an.

Im Mittel mussten sich die Befragten 2,9 Mal wegen ihrer Schmerzen
einer chirurgischen Intervention unterziehen (SD=3,73; Range 0-12).
Eine RehabilitationsmalRnahme wurde aufgrund bestehender
Schmerzen im Durchschnitt 0,2 Mal (SD=0,52; Range 0-2) in den
letzten funf Jahren in Anspruch genommen.

Hinsichtlich der Befragung zu Angsten aufgrund ihrer Erkrankung,
erzielte die hochsten Mittelwerte die Frage nach Beunruhigung dar-
uber, ob auch die Kinder erkranken konnten M=3,70 (SD=1,45; Ran-
ge 1 bis 5) sowie die Frage zu Angsten zu krankheitsbedingtem Ar-
beitsausfall mit einem Wert von 3,35 (SD=3,35; Range 1 bis 5).

Die Anzahl schmerzbedingter Krankschreibungen in den letzten 12
Monaten vor Befragungstermin zeigt eine starke Variation zwischen
0 bis 35 Tagen.

Auch bei den zugehorigen Lebenspartnern konnte bei der Analyse
der Daten auf der Basis des SF-36 kein Hinweis auf eine signifikante
Abweichung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt gefunden
werden. Alle befragten Lebenspartner kommen Uberwiegend positiv
mit der chronischen Erkrankung des Partners zurecht. Der Stellen-

wert der Erkrankung im Alltag wird mit einer gleichmaRigen Vertei-
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lung zwischen 0% bis 75% beurteilt. Eine Person dieser Kategorie
unterzog sich aufgrund der Erkrankung seines Partners einer psy-
chotherapeutischen Behandlung. 60% der Lebenspartner engagieren
sich in einer Selbsthilfegruppe. Hier ist besonders zu erwahnen, dass
sich ein grof3er Anteil der Studienteilnehmer aus der Selbsthilfegrup-
pe rekrutiert und somit der hohe Anteil derer, die sich in einer sol-

chen engagieren eher nicht reprasentativ ist.

26 betroffene Kinder im Alter zwischen 5 bis 17 Jahren wurden be-
zuglich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat mittels der Kid-
KINDL-Skalen beschrieben. Der Bereich ,Selbst” weist dabei den
geringsten Mittelwert aller Skalen mit 61,3 auf, die Dimension ,Fami-
lie“ erzielte mit einem Mittelwert von 79,50 den hdchsten Wert. Der
Bereich ,Psyche” stellt den zweithochsten Mittelwert von 77,75 dar,
vor der Dimension ,Freunde” mit einem Mittelwert von 76,56. Die
Dimensionen ,Schule® und ,Korper befinden sich im Bereich um die
70.

Es zeigt sich allerdings auch hier keine Signifikanz bezliglich aller
Skalen im Vergleich zur gesunden Referenzstichprobe.

Die Beurteilung der Gesundheit insgesamt erfolgt Uberwiegend mit
.sehr gut’ und ,gut®. Auf die Frage, wie stérend in Prozentangaben
die Exostosen in der letzten Woche empfunden wurden gaben die
Kinder im Mittel 2,08 (SD=1,09, Range 1-4) an.

Etwa knapp die Halfte der Kinder wahlte bei der Frage ,Wie haufig
hast du in der letzten Woche Schmerzen wegen der Exostosen ge-
habt“ die Antwortmdglichkeit ,nie“, 7 (26,9%) Kinder hatten ,selten®, 3
(11,5%) ,manchmal“ Schmerzen. 4 der Kinder gaben jedoch an, ,oft"
Schmerzen gehabt zu haben. Die Antwortmoglichkeit ,immer” wurde
von keinem Kind genannt.

Etwa 30% der befragten Kinder empfinden ihre Erkrankung als ,sehr”

bzw. ,ziemlich“ storend, 36% empfinden sie als ,gar nicht® storend.
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Als maximal stérend werden Schmerzen, gefolgt von Bewegungsein-
schrankungen, Aussehen, Operationen und Narbenbildung angege-
ben. Im Mittel ging es den Kindern in den Monaten vor der Erhebung
an 2,3 Tagen so schlecht, dass der Schulbesuch nicht moglich war.
In dieser Zeit verbrachten die Kinder im Durchschnitt 1,2 Tage. In der
Reihenfolge Beschaftigung, Anerkennung, Ruhe und Beratung ge-
ben die Kinder Bedurfnisse an, die sie ,brauchen damit es ihnen gut
geht”.

24 Studienteilnehmer in der Kategorie ,,Eltern“ beantworteten die
Fragen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ihrer Kinder mit-
tels der KINDL-Skalen, allerdings in der Elternversion fur Kinder und
Jugendliche von 8-16 Jahren.

Die befragten Eltern unterscheiden sich signifikant von der Norm-
stichprobe in allen Dimensionen. Alle Mittelwerte der hier untersuch-
ten Eltern liegen signifikant unterhalb der Referenzgruppe was eine
geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat flr die Kinder bedeu-
tet. Eine besonders hohe Effektstarke (SES) ergibt sich in den Di-
mensionen ,Psyche® (1,94), ,Familie” (2,65) und ,Freunde” (2,32).

In der Dimension ,Psyche” machten die Eltern Angaben zu dem psy-
chischen Wohlbefinden ihrer erkrankten Kinder. Es wurden die 5 I-
tems ,...hat mein Kind viel gelacht und Spal} gehabt®, ,...hatte mein
Kind zu nichts Lust, ,...hat mein Kind sich allein gefuhlt* und ,.... hat
mein Kind sich angstlich oder unsicher gefuhlt* bearbeitet.

Im Bereich ,Familie“ lagen die Items ,...hat mein Kind sich gut mit
uns als Eltern verstanden®, ,...hat mein Kind sich zu Hause wohl ge-
fuhlt’, ,...hatten wir schlimmen Streit zu Hause®” sowie das Item
,...fuhlte mein Kind sich durch mich bevormundet® vor.

Die Skala ,Freunde® beinhaltet die 4 ltems ,...hat mein Kind etwas
mit Freunden zusammen gemacht®, ,ist mein Kind bei anderen gut

angekommen®, ,...hat mein Kind sich gut mit seinen Freunden ver-
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standen” und ,,....hat mein Kind das Gefiihl, dass es anders ist als die
anderen®.

Den Zeitraum der Diagnosestellung empfanden 54% als ,viel zu
lang®, 84% der Eltern fuhlten sich wahrend dieser Zeit allein gelas-
sen.

Die Eltern betroffener Kinder sorgen sich signifikant mehr als Eltern
gesunder Kinder. Zudem attestieren sie ihren Kindern ein geringeres
korperliches Wohlbefinden mit den Aussagen ,...hat mein Kind sich
krank gefuhlt?, ,...hatte mein Kind Kopf- oder Bauchschmerzen®,
,...war mein Kind mude oder schlapp® sowie ,hatte mein Kind viel
Kraft und Ausdauer®. Zusatzlich werden auch das psychische Wohl-
befinden des eigenen Kindes sowie der Selbstwert mit ,....war mein
Kind stolz auf sich, ,...fuhlte mein Kind sich wohl in seiner Haut",
...mochte mein Kind sich selbst leiden®, ,...hatte mein Kind viele
gute Ideen® geringer eingeschatzt als es die Eltern gesunder Kinder
einschatzen.

Es zeigt sich, dass Eltern ein anderes Erleben bezlglich der chroni-
schen Erkrankung ihres Kindes erfahren als die betroffenen Kinder
selbst, die sich insgesamt identisch zu gesunden Kindern gleicher
Altersstufe beschreiben. Eine ausgepragte Dominanz der Erkran-
kung im Alltagsempfinden der Eltern scheint zu einer Sensibilisierung
fur das Verhalten der Kinder innerhalb ihres gesamten sozialen Um-
feldes sowie Uberdies hinaus auch zu einer Sensibilisierung inner-
halb der Eltern-Kind-Beziehung zu fuhren. Dies scheint einherge-
hend mit einer Uberinterpretation bestimmter Verhaltensweisen der
Kinder in standiger Bezugnahme zu ihrer Erkrankung, obwohl diese
nicht signifikant durch ihre Erkrankung beeinflusst werden.
Interessant gestaltet sich an dieser Stelle, dass knapp 60% der be-
fragten Eltern bei der direkten Frage nach der Beurteilung des Ge-
sundheitszustandes ihrer Kinder diesen als ,gut® einstuften. Niemand
beurteilte den Gesundheitszustand seines Kindes mit ,schlecht” und

nur etwa 4% (n=1) mit ,ausgezeichnet®. Bei der direkten Frage nach
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der Beurteilung des Verhaltens des eigenen Kindes im Vergleich zu
anderen gleichaltrigen Kinder antworteten 50% (n=11) mit ,gut®, 27%
(n=6) empfinden es als ,sehr gut®. “Weniger gut” wahlen 14% (n=3).
Niemand beurteilt das Verhalten des eigenen Kindes im Vergleich zu
anderen Kindern als ,schlecht®.

Hier wird deutlich, dass die oben beschriebene Dominanz und Ge-
wichtung der Erkrankung, der damit verbundenen Sensibilisierung
der Eltern fur das Verhalten der Kinder und auch ein mangelndes
Vertrauen in die Fahigkeiten der Kinder ein den Eltern unbewusstes
Verhalten sein muss.

Die Analysen zur Beurteilung des eigenen Gesundheitszustandes
und der damit verbundenen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
mittels des SF-36 ergeben einen hoch signifikanten Unterschied in
der Subskala ,Emotionale Rollenfunktion®. Es zeigt sich dort eine
geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei den befragten
Eltern im Vergleich zur Normstichprobe. Die Subskala ,Emotionale
Rollenfunktion“ beinhaltet die Items ,Nicht so lange tatig“, ,Weniger
geschafft’, ,Nicht so sorgfaltig“, aufgrund seelischer Probleme. Es
konnte also gezeigt werden, dass Eltern MHE-erkrankter Kinder, die-
sen auf der einen Seite eine verminderte gesundheitsbezogene Le-
bensqualitat attestieren, sie differenzieren von gesunden Kindern,
auf der anderen Seite selbst durch die Erkrankung ihrer Kinder einen
signifikanten Verlust ihrer eigenen gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat erleiden.

Bei dem Vergleich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zwi-
schen den einzelnen Erwachsenenkategorien ,Betroffene Erwachse-
ne“, ,Lebenspartner® und ,Eltern® zeigt sich augenscheinlich eine
verminderte Lebensqualitat der ,Betroffenen Erwachsenen® bei den
Subskalen ,Koérperlichen Funktionsfahigkeit’, ,Schmerzen®, ,Allge-
meine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitdt® sowie bei der Skala
,Korperliche Summenskala“. Die ,Betroffenen Erwachsenen® lagen

mit ihren Antworten zu Items, die sich auf unterschiedlich schwere



119

Alltagsaktivitaten beziehen wie zum Beispiel ,Schnell laufen®,
.~Schwere Gegenstande heben®, ,Staubsaugen®, ,Einkaufstaschen
heben“ , Treppen steigen® im Mittel unterhalb der Vergleichsgruppen.
Auch bei der Schmerzwahrnehmung ,Schmerzstarke®, ,Behinderung
durch Schmerz®, sowie bei den Aussagen “Leichter krank als ande-
re“, ,So gesund wie andere®, ,Nachlassen der Gesundheit‘ und
,<Ausgezeichnete Gesundheit® und bei den einzelnen Items ,Voller
Schwung®, ,Voller Energie®, ,Erschopft®, ,Mude“ zeichnen sich gerin-
gere Mittelwerte im Vergleich ab.

Die Lebenspartner zeigen in allen Skalen die hochsten Werte wah-
rend sich die Mittelwerte der ,Eltern betroffener Kinder® zwischen den
erst genannten Gruppen bewegen. Bei der statistischen Prufung der
Mittelwerte auf Unterschiede zwischen den drei Gruppen ergeben
sich jedoch keine signifikanten Unterschiede.

Es bleibt also zunachst der Hinweis auf eine unterschiedliche Aus-
pragung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat mit einer Ver-
minderung dieser in den oben genannten Subskalen und Skalen bei
den ,Betroffenen Erwachsenen®, der plausibel erscheint, jedoch auf-
grund mangelnder Power der Stichprobe nicht sicher zu verifizieren

ist.

4.2 Ergebnisse zur Fragestellung 2:

1) Zeigt sich aufgrund der chronischen Erkrankung eine psychoso-
ziale Belastung innerhalb der Familien?

2) Zeigen sich Unterschiede in der Auffassung der psychosozialen
Belastung zwischen den befragten Erwachsenenkollektiven ,Betrof-
fene Erwachsene®, ,Lebenspartner und ,Eltern“?

Zur Ermittlung der familiaren Belastung werden die Kategorien ,Be-
troffene Erwachsene®, ,Lebenspartner® sowie ,Eltern® anhand der
Skalen des Familien Belastungs-Fragebogen (FaBel) beschrieben.
Der t-Test fur unabhangige Stichproben zwischen betroffenen Er-

wachsenen und der Norm, ergibt einen signifikanten Unterschied
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(t=2,33; p=,02; SES = 0,54) fur die Skala der alltaglichen sozialen
Belastung. Im Mittel lagen Aussagen zu den 15 Items wie zum Bei-
spiel ,lch habe wegen der Krankheit aufgehort zu arbeiten®, ,Die Leu-
te in der Nachbarschaft behandeln uns anders wegen der Krankheit,
»-Wegen der Krankheit sehen wir unsere Familie und unsere Freunde
seltener®, ,Unsere Familie muss aufgrund meiner Krankheit auf eini-
ge Dinge verzichten® etc. (siehe Anlage G) unterhalb der Referenz-
gruppe. Die Vergleichsstichprobe besteht aus Familien mit chronisch
kranken Kindern (verzdgerte psychomotorische Entwicklung, Teilleis-
tungsstérungen, Mehrfachbehinderungen; tber 50% der Kinder und
Jugendlichen verfugen Uber einen Schwerstbehindertenausweis). Es
besteht also eine signifikant geringere familiare Belastung durch die
Erkrankung des hier untersuchten Familienmitgliedes im Vergleich zu
Familien mit schwerstbehinderten Kindern. Analog zu diesem Ergeb-
nis zeigen auch die befragten ,Lebenspartner” eine signifikant gerin-
gere familiare Belastung in der Dimension ,Alltagliche und Soziale
Belastung“ durch die Erkrankung des Partners als die Referenzstich-
probe.

Die befragten ,,Eltern* zeigen zwar in der Skala ,Tagliche und sozia-
le Belastung® signifikant geringere Mittelwerte, sind also wie die bei-
den bereits genannten Gruppen in diesem Bereich geringer familiar
belastet als die Referenzgruppe, jedoch unterscheiden sie sich in
den Ubrigen Skalen ,Belastung der Geschwisterkinder®, finanzielle
Belastung®, ,Personliche Belastung/Zukunftssorgen® und ,Probleme
bei der Bewaltigung® sowie bei dem FaBel-Total nicht signifikant von
dieser. Es zeigt sich also bei den hier untersuchten ,Eltern” von an
MHE-erkrankten Kindern eine gleich hohe familiare Belastung wie sie
in Familien mit schwerstbehinderten Kindern auftritt.

FUhrt man dieses Ergebnis zusammen mit den Ergebnissen zur Fra-
gestellung 1, ergibt sich analog dazu eine nicht nur verminderte ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat in der Skala ,Emotionale Rollen-
funktion® durch die starke Gewichtung der MHE-Erkrankung ihrer
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Kinder, Uber dies hinaus fihrt eben diese auch zu einer starken Be-
lastung der gesamten Familie.

Die Familienmitglieder eines erkrankten Kindes sind immer auch
selbst betroffen, manchmal sogar mehr als die Kinder selbst, die das
ganze Ausmald ihrer Erkrankung gar nicht ganzlich Uberschauen
konnen. Ein dem zutragliches Merkmal der MHE-Erkrankung ist si-
cherlich die familiare Disposition. Eltern sind nicht nur ,Eltern betrof-
fener Kinder” sondern auch selbst ,Betroffene”, die sich zwar be-
wusst der Entscheidung zu einem Kind gestellt haben, jedoch im
Verlauf mit eventuellen Schuldgefihlen belastet sind, sie hatten das
vermeintliche ,Leid" des Kindes verursacht. Dem entgegen zu stellen
ist, dass 96,2% der befragten Kinder auf die Frage , Ich gebe jemand
anderem die Schuld” die Antwortmdglichkeit ,nie” wahlten.

Die Krankheit des Kindes kann die familiare Interaktion so dominie-
ren, dass alle anderen Prozesse diesen untergeordnet sind. Minu-
chin et al. (Minuchin, Rosman und Baker, 1981) beschreiben die
chronische Erkrankung des Kindes als Bestandteil eines ,transaktio-
nalen Feldes®, die Familie als Ganzes als ,dysfunktional®, die Eltern
,brauchten“ die Krankheit, indem sie ihre Konflikte auf diese ,umleite-
ten®.

Im Vergleich zur Literatur zeigt sich in vielen Studien, dass immer
wieder psychische und koérperliche Symptome bei engen Angehori-
gen nachweisbar sind. Die Lebenserwartung bei so genannten ,Ca-
re-givers® in den USA liegt nachweislich deutlich unter dem Durch-
schnitt (Schlippe, 2003).

Ein Vergleich der FaBel-Skalen , Tagliche und soziale Belastung® und
.Finanzielle Belastung“ innerhalb der Erwachsenenkategorien ergibt
keinen signifikanten Unterschied. Augenscheinlich wird deutlich,
dass die ,,Lebenspartner” die niedrigsten Werte erzielen, was die

geringste familiare Belastung bedeutet.
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Eine Hauptaufgabe in diesem Bereich sollte vielleicht darin bestehen,
einen familienbezogenen Rahmen zu schaffen, in dem Familienan-
gehdrige miteinander daruber sprechen konnen, wie sie das, was sie
erleben, analysieren und interpretieren. Es sollte zu einer Zusam-
menfihrung von Wissen zum einen Uber die somatischen Aspekte
der jeweiligen chronischen Krankheit, also was die Krankheit konkret
ausmacht, ihre spezifischen Anforderungen, die Bedingungen guten
Krankheitsmanagements sowie guter Handhabung etwaiger Medi-
kamente aufgeklart werden, zum anderen sollte Wissen individueller
Bewaltigungsprozesse wie zum Beispiel fundiert untersuchte Kon-
zepte wie Widerstandsgefuhl (Hardiness), Koharenzgefluhl, Selbst-
wirksamkeit/Kontrolliberzeugung und vor allem kindliche Krankheits-

konzepte versus Krankheitstheorien Erwachsener vermittelt werden.

4.3 Ergebnisse zur Fragestellung 3:

Gibt es spezifische Copingstile, die fur die gesundheitsbezogene Le-
bensqualitat betroffener Kinder besonders forderlich oder abtraglich
sind?

Die Ergebnisse zur Fragestellung zeigen, dass die eingesetzten Co-
pingstrategien aus dem Kidcope in differenzierter Beziehung zur ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat der untersuchten Kategorie ,Be-
troffene Kinder” stehen. Die Copingstrategie ,Zusammensein mit an-
deren” erreichte den hochsten Mittelwert und wird am haufigsten von
allen durch den Kidcope abgefragten Copingstrategien angewendet
gefolgt vom ,Wunsch nach Gesundwerden®. An dritter Stelle der am
haufigsten eingesetzten Copingstrategien steht der ,Versuch, gute
Seiten zu sehen®, also aktiv eine Problemlosung zu erzielen. Die
Schuldzuweisung (Iltem: ,Ich gebe anderen die Schuld®) ist die von
den ,Betroffenen Kindern“ am seltensten eingesetzte Copingstrate-
gie. Auch Verleumdung der Erkrankung (ltem: ,Schweigen Uber

Krankheit®), Ablenkung (Item: ,Ich lenke mich durch fernsehen oder
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spielen ab“) sowie das Item ,Ich bin witend deswegen® und ,Ruck-

zug“ werden von der Stichprobe nur in geringem Malde eingesetzt.

Insgesamt lassen sich deutliche Zusammenhange der Kidcope-ltems
mit dem KINDL feststellen. Keinerlei Korrelation mit dem KINDL-
Total und somit zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zeigt je-
doch das Item ,Ich denke dariber nach®.

In negativer Korrelation zum KINDL-Total steht das Item “Rickzug®.
Dieser Copingstil kann somit als maladaptiv, also der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat abtraglichen Strategie bezeichnet werden.
Der genannte Copingmechanismus weist ebenfalls negative Zu-
sammenhange mit samtlichen KINDL-Dimensionen auf.

Positive Korrelation zum KINDL-Total zeigen dagegen die Items
,versuch, zu vergessen® und ,Zusammensein mit anderen®. Diese
Copingstrategien gehen mit einer erhdhten gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat einher und scheinen einen adaptiven Einfluss zu ha-
ben. Auch mit den verschiedenen KINDL-Subskalen (Dimensionen)
zeigen die Copingstrategien ,Versuch zu vergessen® und ,Zusam-

mensein mit anderen® einen positiven Zusammenhang.

4.4 Vergleich der Ergebnisse mit der Literatur

Die Datenlage lasst einen sinnvollen Vergleich der hier gewonnenen
Ergebnisse mit aktueller Literatur nur eingeschrankt zu. Studien zur
MHE-Erkrankung liegen vor, jedoch ausschlie8lich zu medizinischen
Aspekten. Eine psychosoziale Untersuchung der Lebensqualitat
MHE-Betroffener und ihrer Angehérigen hingegen, stellt ein absolu-

tes Novum dar und wurde erstmals in dieser Studie aufgegriffen.

Ein Ergebnis war, dass Eltern die gesundheitsbezogene Lebensqua-
litat ihrer Kinder sehr viel schlechter beurteilen als die erkrankten

Kinder selbst. Zieht man einen Vergleich dieser wichtigsten Ergeb-
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nisse mit den Ergebnissen der aktuellen Literatur, so konnten Enett
et al. in einer Studie 1991 zeigen (Enett et al., 1991), dass Eltern ih-
ren Kindern mehr negative Konsequenzen einraumen als die Kinder
selber. Insbesondere erfolgte eine geringere Einschatzung des
Selbstbewusstseins der Kinder durch die Eltern. Auch Bruil (Bruil,
1999) berichtet, dass Eltern ihren chronisch kranken Kindern eine
niedrigere Lebensqualitat attestieren. Die Eltern gaben eine geringe-
re korperliche Betatigung an und eine mangelnde Teilnahme an so-
zialen Aktivitaten. In der vorliegenden Untersuchung ergaben sich
die grofiten Differenzen in den Dimensionen ,Psyche®, ,Familie , und
,Freunde“. Ahnliche Beobachtungen ergeben sich aus der aktuellen
Literatur. Untersuchungen von Aschenbach et al. (Aschenbach, MC
Conaughy und Howell, 1987) zeigen, dass Eltern fahiger sind, ver-
haltensbezogene Probleme (Benehmen, Angste) und weniger in der
Lage sind, emotionsbedingte Probleme (Traurigkeit, Angste) zu beur-
teilen. Insgesamt lasst sich sagen, dass es gute Ubereinstimmungen
zwischen den Urteilen der Eltern und Kinder gibt, wenn es sich um
Dimensionen handelt, die offensichtlich ,leicht zu beurteilen sind.
Schlechtere Ubereinstimmungen zeigen sich, wenn es um verborge-
ne Verhaltensweisen geht, wie beispielsweise die emotionale und
soziale Lebensqualitat. Ein weiterer aul3erst interessanter Aspekt aus
der aktuellen Literatur ergibt sich aus der 1998 von Walker und
Heflinger (Walker und Heflinger, 1998) durchgefuhrten Studie, aus
der hervorgeht, dass die Ubereinstimmungen zwischen Eltern und
psychisch erkrankten Kindern und zwischen Eltern und gesunden
Kindern sehr viel geringer ist als die Ubereinstimmung zwischen El-
tern und physisch erkrankten Kindern, wie es in dieser Untersuchung
der Fall ist. Im Hinblick auf die Kategorien MHE-erkrankte Kinder und
betroffene Erwachsenen ware eine geringere gesundheitsbezogene
Lebensqualitat zu vermuten gewesen, die aber in dieser Untersu-
chung nicht nachgewiesen werden konnte. Die hier untersuchten

betroffenen Kinder sowie die an MHE erkrankten Erwachsenen un-
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terscheiden sich beziglich der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tat in keiner Dimension signifikant von den gesunden Referenzgrup-
pen. Bezlglich der Bewaltigungsstrategien konnte bei den unter-
suchten Kindern ein positiver Zusammenhang zwischen der Co-
pingstrategie ,Zusammensein mit anderen“ und der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitat festgestellt werden. Auch in der Literatur
wird die soziale Unterstitzung, als Copingressource betrachtet. So
konnten Dubow und Tisak in einer Studie zeigen, dass selbstach-
tungsférdernde Unterstiitzung zu einer Steigerung des Selbstwertge-
fuhls und somit zu einer effektiveren Bewaltigungsmaoglichkeit fuhrt
(Dubow und Tisak, 1989). Die vorliegende Studie konnte aul3erdem
eine negative Korrelation zwischen der Bewaltigungsstrategie ,Ruck-
zug" und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat belegen. Auch
dieses Ergebnis kann durch andere Untersuchungen gestutzt wer-
den, da in der Literatur eine gesundheitsférdernde Wirkung sozialer
Unterstitzung, wie z.B. durch Familie oder Freunde allgemein be-
kannt ist. Barrera konnte auf der einen Seite zwar einen positiven
Zusammenhang zwischen sozialer Unterstitzung und psychischer
Belastung zeigen, auf der anderen Seite kann erhaltene Unterstit-
zung auch das Selbstbewusstsein reduzieren, wenn sie als Zeichen
fur personliche Inkompetenz gedeutet wird (Barrera, Chassin und
Rogosch, 1993) oder Verpflichtungen hervorruft (Pierce, Sarason
und Sarason, 1991). In einer von Varni durchgefuhrten Studie, in der
Kinder untersucht wurden, die soeben von einer Tumorerkrankung
erfahren hatten, konnte gezeigt werden, dass der durch die Diagnose
verursachte Stress mithilfe der erhaltenen sozialen Unterstitzung
gemindert werden konnte und damit eine Adaption an die Erkran-
kung begunstigt wurde (Varni et al., 1994).
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4.5 Kiritische Anmerkungen

Eine mogliche Schwachstelle dieser Studie kdnnte dem Auswahlver-
fahren der Probanden der Stichprobe zugrunde liegen. Die Uberwie-
gende Anzahl der Studienteilnehmer rekrutiert sich aus der ,Bundes-
selbsthilfevereinigung Multiple kartilagindre Exostosen (Osteo-
chondrome)". Es kdnnte somit also eine Selektivitat der Stichprobe
vorliegen, die die Reprasentativitat einschrankt.

Aufgrund der geringen Pravalenz der MHE-Erkrankung gestaltete
sich die Rekrutierung der Teilnehmer mit Exostosen bzw. derer An-
gehorigen als aullerst schwierig, was eine geringe Power der Stich-
probe zur Folge hatte. Teilweise sind Tendenzen zwar augenschein-
lich ersichtlich, die statistische Absicherung aus diesem Grunde je-
doch nur schwer mdglich. Ein moglicher kausaler Zusammenhang
zwischen dem Ausmal® der MHE-Erkrankung und der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat kann zudem aus den Querschnittsdaten
nicht abgeleitet werden.

Die Befragungen wurden zum Teil in Interviewform telefonisch
durchgefuhrt und zum Teil auf Wunsch der Studienteilnehmer im
Selbstauskunftsverfahren. Zum Teil befanden sich die Eltern zum
Zeitpunkt der Fragenbeantwortung mit ihren Kindern in einem Raum,
von daher kann eine gegenseitige Beeinflussung bei der Beantwor-
tung der Fragen nicht ganzlich ausgeschlossen werden.

Die verwendeten Fragebogen sind sehr umfangreich, insbesondere
bei den befragten Kindern ware es denkbar, dass Abschnitte auf-
grund nachlassender Konzentration nicht sehr sorgfaltig ausgefullt

wurden.

4.6 Ausblick

Als Ausblick in zukunftige Forschungsarbeit ware es winschenswert,
eine Langsschnittstudie, insbesondere unter Berucksichtigung der

zum Teil noch sehr jungen Kinder anzustreben, um mégliche Ande-
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rungen der eigenen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, jedoch
auch Anderungen dieser in der Fremdeinschatzung durch die Eltern
erfassen zu konnen. Da es sich im Besonderen bei der Krankheits-
bewaltigung um einen individuellen Prozess handelt, ware es auch
hier interessant eine Beurteilung des Verlaufs des Copingverhaltens
durch eine Langsschnittstudie zu erreichen und dadurch den einzel-
nen Probanden mit seinem eigenen Bewaltigungsverhalten erfassen
zu kénnen. Auch waren Untersuchungen zu moglichen Zusammen-
hangen von Krankheitsverarbeitung und gesundheitsbezogener Le-
bensqualitat mit Alter und Geschlecht denkbar. Bei der Planung wei-
terer Studien sollte die Konzentration vorwiegend auf eine der hier
untersuchten Kategorien gerichtet werden. Eine weitere Untersu-
chung der Kategorie ,Lebenspartner” scheint unter Berlcksichtigung
der hier gewonnenen Ergebnisse nicht sinnvoll. Daruber hinaus ware
die Rekrutierung einer groleren Stichprobe fur zukunftige For-
schungsarbeiten winschenswert, erweist sich jedoch aufgrund der
geringen Pravalenz der Erkrankung als schwierig. Vorstellbar in die-
sem Zusammenhang ware das Anlegen einer Datenbank mit betrof-
fenen Familien, die eine Bereitschaft zeigen, an wissenschaftlichen
Studien teilzunehmen. Eine Moglichkeit fir die Grundung und Ver-
waltung einer solchen ware die Anbindung an die SHG, welche be-
reits Uber eine umfangreiche Adressenaustauschliste verfiigt, jedoch
aus datenschutzrechtlichen Grunden nicht ohne weiteres fur Stu-
dienzwecke genutzt werden darf. Berichte wie auch Studien Uber die
MHE-Erkrankung stutzen sich aktuell auf sehr kleine Studienkohor-
ten und in vielen Fallen lediglich auf Einzelfallberichte.

Erfolgen weitere Studien mit kleiner Fallzahl, erscheint im Hinblick
auf die Interviews eine Transskription sinnvoll, um diese einer analy-
tischen Auswertung zu unterziehen.

Im Rahmen dieser Untersuchung konnte eine deutliche Abweichung
in der Krankheitswahrnehmung zwischen den Eltern und den er-

krankten Kindern nachgewiesen werden. Dies konnte vor allem fur
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die Praxis von hoher Bedeutung sein. Ein Beratungsangebot, wel-
ches auch die Ergebnisse dieser Studie aufzeigt, kdnnte Eltern eine
veranderte Sicht in die Krankheitswahrnehmung und in die individuel-
len Konzepte der Krankheitsbewaltigung ihrer Kindern vermitteln und
somit verhindern, ihren Kindern mit einem steten ,Krankheitsblick®
entgegenzutreten. Durch diesen Aspekt kdnnte das Selbstbewusst-
sein und Zutrauen der Kinder im Alltag nachhaltig gestarkt werden
und eine eventuelle Verbesserung des psychischen Wohlbefindens

herbeigeflhrt werden.
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5 Zusammenfassung

Kartilaginare Exostosen sind als eigenstandige Erkrankung seit mehr
als 200 Jahren bekannt. Sie kdnnen von Patient zu Patient in GroR3e,
Auspragung und Zahl variieren. Auch der Zeitpunkt des Auftretens
der ersten Symptome differiert. Mit einer Pravalenz von 1:50000 sind
in Deutschland rein statistisch etwa 1600 Menschen von der auto-
somal-dominant vererbten Erkrankung betroffen. Neben den rein
medizinischen Parametern kann die Lebensqualitat als Baseline zur
Beschreibung des subjektiven Gesundheitszustandes bei Patienten
mit MHE herangezogen werden. Wahrend eine Vielzahl von Studien
zur MHE-Erkrankung zu medizinischen Aspekten vorliegt, stellt die
Exploration psychosozialer Begleitumstande MHE-Betroffener und
ihrer Angehorigen ein absolutes Novum dar und wurde erstmals in
dieser Studie aufgegriffen. Durch die vorliegende explorative Studie
sollen das Ausmaf und die Determinanten der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitat sowie der familiaren Belastung der untersuchten
Patienten beschrieben werden. Weiterhin galt es, unterschiedliche
Strategien der Krankheitsbewaltigung (Coping) in der Kategorie der
zbetroffenen Kinder zu identifizieren. Die gewonnenen Informationen
sollen zu einem verbesserten Verstandnis der MHE-Erkrankung bei
den Betroffenen selbst sowie ihren Angehorigen beitragen. Um trotz
der geringen Pravalenz der Erkrankung einen moglichst gro3en Kreis
betroffener Personen zu identifizieren, wurde die enge Zusammen-
arbeit mit Facharzten und der Bundesselbsthilfegruppe gesucht und
uber einen Zeitraum von eineinhalb Jahren gepflegt.

FiUr die Datenerhebung dieser Studie wurde ein zweistufiges Vorge-
hen gewahlt. Zunachst erfolgte eine explorative Erhebung von Daten
einiger weniger Studienteilnehmer. Schwerpunkte aus dieser Vorstu-
die sollten die Grundlage fur die darauf folgende Hauptuntersuchung
bilden. Die Erhebung der Daten fur die Hauptstudie mittels eines auf

jede Kategorie speziell konzipierten Fragebogens erfolgte in der Zeit
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von Mai 2004 bis September 2004 telefonisch und postalisch. Alle
Fragebodgen setzen sich aus Teilen standardisierter Fragebogen und
neu konzipierten offenen Fragen zusammen. Fur die Erfassung und
Auswertung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat in den Er-
wachsenenkategorien wurde der SF-36 herangezogen, die familiare
Belastung in diesen Kategorien wurde mittels des FaBel erfasst. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat der untersuchten Kinder erfolg-
te mithilfe des KINDL. Aus dem Kidcope abgeleitete Items dienten
der Erfassung der verwendeten Copingstrategien zur Krankheitsbe-
waltigung. Die Skalen der standardisierten Fragebdgen SF-36,
KINDL und FaBel wurden nach Vorgabe des Manuals bzw. der Refe-
renzartikel berechnet. Alle weiteren Fragen, die aus anderen Frage-
bdgen stammen (z.B. Coping, Stresserleben etc.), wurden auf lte-
mebene ausgewertet. Die Auswertung erfolgte vorwiegend deskriptiv
nach Haufigkeiten, Mittelwerten und Standardabweichungen. Des
Weiteren erfolgten inferenzstatistische Prufungen der hier unter-
suchten Personengruppen und der Norm auf Mittelwertsunterschie-
de, mittels t-Test oder Mann-Whitney U-Test.

Es nahmen 80 Personen im Alter zwischen 5 und 65 Jahren an der
Erhebung teil. Zu Untersuchungszwecken erfolgte die Aufteilung der
Studienteilnehmer in verschiedene Kategorien. 20 der Teilnehmer
(25%) werden der Kategorie ,Betroffene® zugeordnet, 10 (12,5%) der
Probanden befinden sich in der Kategorie ,Lebenspartner, 26
(32,5%) in der Kategorie ,Kinder® und 24 (30%) sind der Kategorie
.Eltern® zugeordnet. Bezuglich der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat ist festzustellen, dass diese sich bei den Erkrankten selbst,
sowie bei den ,Lebenspartnern® mehrheitlich nahe der Norm dar-
stellt. Eine signifikante Differenz der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat MHE-betroffener Erwachsener, sowie erkrankter Kinder zur
gesunden Referenzgruppe, konnte in dieser Untersuchung nicht
nachgewiesen werden. Ein unerwartetes Resultat ergibt sich bei der

Befragung der Eltern erkrankter Kinder. Hinsichtlich der Beurteilung
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der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ihrer Kinder unterschei-
den sich die Eltern signifikant von der Normstichprobe in allen Di-
mensionen. Es zeigt sich eine geringere Einschatzung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat MHE erkrankter Kinder durch ihre
Eltern in allen hier untersuchten Bereichen, als sie durch Eltern ge-
sunder Kinder erfolgt. Eine besonders hohe Effektstarke (SES) ergibt
sich in den Dimensionen ,Psyche®, ,Familie“ und ,Freunde®. Interes-
sant ist weiterhin, dass die Analysen bezuglich der Einschatzung der
eigenen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat hoch signifikant ge-
ringere Werte in der Skala ,Emotionale Rollenfunktion ergeben.
Bezulglich der familidren Belastung aufgrund chronischer Erkrankung
eines Familienmitgliedes zeigen die Analysen signifikant geringere
Mittelwerte fur die Skala ,Tagliche und soziale Belastung“ sowohl bei
den betroffenen Erwachsenen, als auch bei den Eltern. Der Belas-
tungsgrad innerhalb der Familien mit einem MHE-betroffenen Famili-
enmitglied scheint demnach hoher als fur die Referenzgruppe, wel-
che aus Familien mit chronisch kranken Kindern, Kindern mit verzo-
gerter psychomotorischer Entwicklung, Teilleistungsstorungen sowie
Mehrfachbehinderungen bestehen (Uber 50% der Kinder und Ju-
gendlichen der Referenzgruppe verfigen Uber einen Schwerstbehin-
dertenausweis). Fur die Kategorie der Lebenspartner ergibt sich
demgegenuber kein signifikanter Unterschied zur Referenzgruppe.
Die Untersuchung der Copingstrategien in der Kategorie ,betroffene
Kinder ergab insgesamt deutliche Zusammenhange mit einer hohe-
ren gesundheitsbezogenen Lebensqualitat flir die Bewaltigungsstra-
tegien ,Versuch, zu vergessen“ und ,Zusammensein mit anderen®.
Das Item “Ruckzug® steht in negativen Zusammenhang mit dem
KINDL-Total. Dieser Copingstil kann somit als maladaptiv, also der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat abtraglich bezeichnet werden.
Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass im Rahmen dieser
Untersuchung eine deutliche Abweichung in der Krankheitswahr-

nehmung zwischen den Eltern und den erkrankten Kindern nachge-
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wiesen werden konnte. Dies ist fur die Praxis von hoher Bedeutung.
Ein Beratungsangebot, welches die Eltern mit den Ergebnissen die-
ser Studie konfrontiert, konnte diesen eine veranderte Sicht der
Krankheitswahrnehmung und Krankheitsbewaltigung ihrer Kindern
vermitteln und somit verhindern, ihnen mit einem steten ,Krankheits-
blick® entgegenzutreten. Durch diesen Aspekt konnte zum Einen das
Selbstbewusstsein und Zutrauen der Kinder im Alltag nachhaltig ge-
starkt werden und eine eventuelle Verbesserung des psychischen
Wohlbefindens herbeigeflhrt werden, zum Anderen kdnnten die ge-
wonnenen Ergebnisse behilflich sein, die elterliche gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat zu verbessern und somit auch zu einer Ver-

ringerung der familidren Belastung fuhren.
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Anlage A:

fe 52535
I Madizin 20246 Hamibarg
irmsitut und Poliink for Tetafon (040) 428034350
Madanische Fxpchoioge Tolata: [D40) 47603 4580
Prof. D, De. Uwe ud
Chrakior v e U hambug de

Livarstambiim Mg Dopandot Wannatale 1

Dr. phil Caraten Marinchat
Dusseen.Pavehislene

An
Familien mit MHE (multiplen
hereditiren Exostosen)

28 Juli 2003
Studie: Versorgungs- und Lebensqualitiit bei Patienten mit multiplen hereditiiren
FExostosen {(MHE) und ihren Angehérigen
Sehr geehrte Beroffene und Angehorige.
Multiple hered E: sind biologisch Entwi g des Knochens, welche
dem klinischen Erscheinungsbild von Tumoren entsprechen. Es gibt hiedliche Namen

fur MHE wie ,Multiple Hereditdre Exostosen”, ,,Multiple Hereditare Ostcochondrome™,
,.Multiplc Kamlagmarc Exostosen ete. Exostosen konnen klinische Bedeutung durch

E oder B erlangen. Zudem ist das Leben und
der Umgang mit den Exostosen (~.B, Operation gleich oder spater) moglicherweise mit
psychischen Belastungen. Angsten und Unsicherheit behaftet. Aufgund der geringen
Privalenz (Erkrankung ist sehr selten) steht auf Seiten der Experten zudem nicht immer
ausreichend Erfahrung und Wissen dber die Erkrankung und die optimale Therapie sofort zur
Verfigung,

Wer sind w

Wir sind Medi: denti der Universitat Hamburg, dic dic Problematik  der
Lebensqualitat und Versorgung von MHE-Patienten und lhren Angehorigen in einer
Doktorarbeit an der Abteilung fiir Medizinische Psychologie des Universititsklinikums
Hamburg untersuchen mochten.

Ziel dieser Doktorarbeit 1st es, ¢ die derzeitige Lage der Versorbunu (medizinische Vexsox;,unb

Bedarfsfragen, etc. ) und psy und
Einschrankungen in der subjektiven G dt (Lekb litat) MHE-Erk kter und derer
Angehoriger zu erfassen und zu beschreiben

Weiterhin mochten wir auch die V hen. 1 st die

Versorgung liickenhaft? Erfolgte die Dménosestelluné zuf.w7 Fithlten/ fithlen Sie sich mit der
Krankheit oft allein gelassen? Hitten Sie sich mehr Unterstittzung gewinscht?

Unser Anliegen:

Wir wiirden Sie gerne zu diesem Thema in Form von Fragebogen oder am Telefon
(Zeitpunkt: etwa zu Beginn des nichsten Jahres) befragen. Sicherlich haben auch Sie Bedarf,
sich zu duBern und uns auf Schwierigkeiten, missliche Umstéinde o.4. aufimerksam zu machen.

Kontaktaufnahme:

Fiir uns geht es bei diesem Anschreiben zunichst um die Auffindung von Familien und die
Sammlung von Adressen. Aus Datenschutzgriinden miissen Sie uns Thre Adresse selbst
mitteilen, bzw. mit uns in Kontakt treten.

Das heifit: Wenn Sie Ihre Erfahrungen, Sorgen oder Ihre Zuversicht mitteilen méchten und
uns bei dieser Studie méchten ieren Sie uns bitte mittels des
beiliegenden Kontaktbogens, den Sie sich hier herunterladen konnen, oder rufen oder mailen
Sie uns einfach an.

Wir freuen uns sehr, Sie kennen gu lernen.

Juliane Madee Andrea Albers Dir. Carsten Maurischat
Kontakiadressen:

Juliame Madee Tel: 040 / 59 21 27 28 Ml 0160 /27 84 948
Asdren Albers Tel: 040/ 51 4913 33 Mabil: Ola0 /97 352702
Anschrift:

Juliane Madee
Brucknerstr. 27
22063 Hamburg

Tl i

andrenlbers @gmx de

E-Mal:



Anlage B:

Teilnehmerinformation
Liebe Studienteilnehmerin, lieber Studienteilnek ;
das Institut und Poliklinik fiir Medizinische Psychologie fithrt eine U h zur Lebens-
und V litat bei hen mit Multiplen Heredits (MHE) und

ihren Angehorigen durch.
Was ist das Ziel der Untersuchung?

Hintergrund der Arbeit ist das Ziel, das Wissen um die Erkrankung und ihre Folgen zu
mehren. Wiahrend zur medizinischen Seite (Genetik, Orthopadie) mittlerweile viele
Untersuchungen vorliegen, fehlen psychosoziale Aspekte in der Literatur ganzlich. Dabei ist
chs Frage des Umgangs mit MHE Bestandteil des Alltags. Unser Ziel ist, den Status quo der

zu beschreiben und somit fir Laien und Fachkrifte
zuganghch P machen Hierzn werden eventuelle psychosoriale Beeintrichtignngen sowie
Einschrinkungen in der subjektiven Gesundheit (Lebensqualitiat) MHE-Erkrankter und derer
Angehorigen beschrieben und erfasst und in ihrem AusmaB mit der Allgemeinbevolkerung
verglichen. Dariiber hinaus wird die i unter Alltagsbedi
dokumentiert und evaluiert (bewertet).

Wie sieht der Ablauf aus?

Sie erhalten von uns ein hreiben mit der Ei indniserkldrung zu dieser Studie. Falls
in Threr Familie auch ein Kind unter 18 Jahren befragt wird, unterzeichnen Sie bitte alle den
Vordruck. Diesen konnen Sie Entgeld frei zuriick schicken. Sobald dieser bei uns eingetroffen
ist, vereinbaren wir mit hnen separat einen Termin fiir ein etwa 1 stiindiges Telefoninterview.
Die Kinderinterviews sind mit etwa 20 Minuten entsprechend kiirzer!!

Es werden Angabe zu Ihrer Person (z.B. Alter, Geschlecht), zu Threr Versorgung (z.B.
_Fithlten Sie sich von Threm Arzt ausreichend informiert?) und zu Threr Lebensqualitat, d.h.
ihrer subjektiven Gesundheitsvorstellung (z.B. ,.Wie ist ihr Gesundheitszustand zur Zeit?*),
erhoben.

Was geschieht mit Thren Angaben?

Die Teilnahme an der Studie ist grundsitzlich freiwillig. andlich entstehen Thnen
keinerlei Nachteile, wenn Sie die Teilnahme ablehnen oder das Interview abbrechen.
Abgebrochene Interviews gehen nicht mit in die Datenauswertung ein

Die Befragung ist nicht anonym, da personenbezogenen Daten (z.B. Name) erthoben werden.
Die Speicherung Threr Angaben in der EDV erfolgt hingegen anonymisiert, so dass bei den

fischen A kein Ritckschluss auf Thre Person gezogen werden kann.
Konkret bedeutet es, dass wir eine Codenummer fiir jede Person vergeben. Die Codenummer
ist auf einem Zettel neben Ihren personlichen Daten vermerkt. Dieser Zettel wird getrennt
verwahrt und nicht datentechnisch im PC erfasst. Im Computer werden spiter der Code und
Thre Antworten auf unsere Fragen abgespeichert. Ein Riickschluss von Thren Angaben auf Thre
Person ist somit nicht ohne die gesonderte Liste moglich. Die Liste wird nach Abschluss der
Datenauswertung vernichtet.

Zu den mit dieser Untersuchung erhobenen Daten haben nur wissenschaftliche Mitarbeiter der

Studie Zugang, die der Schweigepflicht unterliegen. Einr 1, behandelnde Arzte
oder Krankenkassen erhalten keine Einsicht in Thre Angaben

‘Wir wiirden uns sehr freuen wenn Sie an der Studie teilnehmen. Bereits an dieser Stelle
danken wir Thnen ganz herzlich fiir [hre Mitarbeit!

WICHTIG: Falls Sie Nachfragen zu der Studie haben, wenden Sie sich bitte an:

Dr. Carsten Maurischat

Institut und Poliklinik fiir Medizinische
Psychologic

Martinistr. 52, S 35

20246 Hamburg

Tel.: 040 / 42803-8359

Tel.: 0431 —79 93 92 69 (p)
cmavrischat@uke.uni-hamburg.de

Prof. Dr. Monika Bullinger
s.0.

Tel.: 040 /42803-2977
bullinger@uke.uni-hamburg. de

Dieses Informationsblatt verbleibt in Ihrem Besitz.



Anlage C:

e sttt und Pelklinik Tarstnun far

it Universit ! I wr yeholog Wadizin

R Hamburg-Eppendorf B eror o, or Uwe Koch-Geomus.  Or. Carsten Maurischat

Y Direiten) Tl 040 / 425038360
Hinweis: Bogen ist fur Fensterbriefumschlag geeignet

Per Fax bitte an: 040/ 51 49 13 33

An

Juliane Madee
Brucknerstr. 27
22083 Hamburg

Name

Vorname:

Strasse:

PLZ/Ort:

Tel
(Wann konnen wir Sie am besten erreichen)

Alter:

Sind Sie:

D Betroffene/r D Angchérige/r
E‘ Sonstiges

Vielen Dank, wir melden uns bei Thnen!

Anlage D:

Hamburg, den 18.11.2003

Liebe MHE-Betroffene und Angehérige,

Zunéchst einmal vielen Dank fir die Ubersendung |hrer Kontaktbégen und |hr reges
Interesse an unserer Studie ,Lebensqualitdt und Versorgung MHE-Erkrankter und
ihrer Angehérigen*.

Wir haben gute Nachrichten: die Studie ist genehmigt worden!!!

Wie einige von lhnen bereits wissen, verbrachten wir in den letzten Monaten viel Zeit
damit, mit Betroffenen und Angehérigen in Kontakt zu treten. Aufgrund der Seltenheit
der Erkrankung, stellte sich dies als sehr viel schwieriger als erwartet heraus.
Letztendlich ist es uns aber gelungen, gentugend Teilnehmer auf uns aufmerksam zu
machen. Es kann also losgehen!

Auf der Basis einer Vorstudie, die wir mit einigen von Ihnen schon durchgefuhrt
haben, werden wir nun mit der Fertigstellung des Fragebogens fir die Hauptstudie
beginnen. Dies wird voraussichtlich die Zeit bis Ende Dezember diesen Jahres in
Anspruch nehmen. Im Anschluss daran wird der Fragebogen zusammen mit einem
Exposé (kurze Zusammenfassung der Studie) einer Ethikkomission zur
Genehmigung vorgelegt.

Wir werden die Interviews am Telefon (soweit méglich) mit lhnen durchfiihren. Sie
kénnen also in der Zeit von Februar 2004 bis April 2004 damit rechnen, von uns,

2zwecks einer individuellen Terminplanung, zu héren.

Falls Sie noch Fragen oder Anregungen zu der Untersuchung haben, stehen wir
Ilhnen selbstverstandlich jederzeit zur Verfugung.

Bis dahin alles Gute, ein Frohes Weihnachtsfest und einen guten Rutsch ins neue
Jahr winschen

Juliane Madee Andrea Albers Dr. Carsten Maurischat



Anlage E:

Anhang: Fragebogen der Vorstudie 9 SindSie zur Zeit erwerbstitig?
ja, ganztags o
% mind. halbtags o
J, weniger als halbtags o
strukturierter Interviewleitfaden 1. Teil nein, Hausfran/ Hausmann o
nein, in Ausbildung o
(Lehre, Schule, Studium)
Liebe Teilnehmerin, lieber Teilnehmer, nein, Erwerbs-, Berufsunfthigkeitsrente o
nein, Altersrente a
Die folgenden Fragen in diesem 1. Teil des Fragebogens beziehen sich auf Angaben zu Threr Person, Threr nein, arbeislos, erwerbslos o
familifiren und beruflichen Situation. Im 2. Teil werden wir dann genauer auf das Leben mit MHE eingehen. o )
Die Beantwortung ist selbstverstindlich freiwillig. Sie milssen eine Frage nicht beantworten, wenn Sie es nicht seit wie vielen Jahren/ Monaten sind Sie
wollen. U spéer cine optimale Auswertung zu gewéhrleisten, bitten wir Sie jedoch, die Fragen zu beantworten. .
Die Daten werden anonymisiert in der EDV gespeichert, eine Codenummer auf einem Zettel separat gefuhrt und arbeits-, erwerbslos?___ Jahret_ Monate
archiviert, auf dem der Name und die Daten stehen. Dieser Bogen wird nach der Auswertung vemichtet, so da i )
kein Bezug nach der Untersuchung zwischen diesen Daten und der Person hergestellt werden kann. nein, sonstiges 0 was?,
Sind Sie mit der Befragung einverstanden? 10)  Inwelcher beruflichen Stellung sind Sie derzeit beschaftigt bzw. (falls nicht mehr
beruftiitig) waren Sie zuletzt beschaflist?
a O nein O ) )
Arbeiter/in o Angestellter/in o
0)  Dawm: Beamter/in il Selbststandiger/ in ]
Sonstiges o
1) Geschlecht
2)  Alter: Jahre 11)  Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen Ihres Haushaltes insgesamt in etwa?
3) i . unter 1500 Euro 0 1500 bis 3000 Euro 0 iiber 3000 Euro O
4)  Familienstand: ledig o
vetheiratet o
geschieden! getrennt lebend i
verwitwet o
strukturierter Interviewleitfaden 2. Teil
5)  Haben Sie Kinder? keine O ja, und zwar (Anzahl)
6)  Leben Sic mit cinem festen Partner zusammen?  nein 0 o O 12)  KhbinBetroffener O
Angehdrige/r o Vater o
7)  Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie? Mutter o
Sonstiges o
kein Schulabschluss o
Haupt-/ Volksschule o 18)  Welche Themen/ Fragen sind fir Sie besonders wichtig und sollten deshalb Thres Erachtens unbedingt
Realschule/ miltl. Reife o im Hauptfragebogen erscheinen?
Fachhochschulreife o
Abitur/ allg. Hochschulreife o 14)  Wie viel Zeit méchien Sie fir den Hauptfragebogen aufbringen?
anderer Schulabschluss o
8)  Welche Berufsansbildung haben Sie abgeschlossen?
Diagnosestellung MHE
keine Berufsausbildung o
Lehre (berufliche- betriebliche Ausbildung) ul 15)  Wann bemerkien Sie die ersten Symptome?
Fachschule o ) o
Meister-, Technikerschule, Berufs-, Fachakademie 0 16)  Wie auberten sich die ersten Symptome?
Université, Hochschule o
andere Berufsausbildung o Exostosen o
Schmerzen o
welche? Funktionseinschrinkungen o
Sonstiges o

17)  Wie viel Zeit verging zwischen den ersten Symptomen und der Diagnosestellung?



18)  Ich empfand diesen Zeitraum als

recht kurz o
angemessen 1}
etwas zu lang i}
viel zu lang i}
19.) Ich fiihite mich wihrend dieser Zeit
sut betreut ]
allein gelassen 1}
20)  Wie zentral ist MHE in Threm Leben in Prozent? %
Aktueller Wissensstand iiber die Krankheit
trigitvoll trift ein trifft eher trift iiberhaupt
undganzzu  wenigzic nicht z2u nicht zu
21) Ich habe das Gefiihl,
dass ich iiber ein
ausreichendes Wissen
iber MHE verfiige. o ] i o
22)  Ich beziehe dieses
Wissen
iiber Arzte o ul o a}
ans dem Intemet o [a} s} o
ans Biichern o o a} o
Sonstiges
‘Wunsch nach mehr Informationen
triftvoll triffein triff cher i iberhaupt
wndganzzu  wenigzu nicht zu nicht 2u
23) Ich interessiere mich o o a o
auch fiir somatische Themen
wie
was ist MHE o o a o
Prognose i i} i} i]
OP-Verfahren o o a o
Genetik o o a o
Sonstiges
24.) Ich interessiere mich o o a o
auch fiir psychosoziale
Themen wie
Anpassungsstorungen i] 1} o i]
Hinseleien bei Kindem o o a o
Reaktionen der Familie/ o o a o

Klasse/ Freunde

Gegenwirtige Probleme als Folge der Erkrankung

trigtvoll trifitein trifft cher
und ganz zu wenig zi nicht zu
25)  Ich habe somatische
Probleme wie
Schlafstérungen il il ]
Midigkeit il o o
Schmerzen * il o o
Bewegungsein-
schrankungen * il o o
26)  Ich habe psychosoziale
Probleme wie
Angste il o o
Stigmatisierungserleben il o o
Anpassungsstérungen o o o
Abwesenheit von der Schule/
Schulsport * il o o
ubstanzabusus il o o

*qur fur Betroffene

Coping

27)  Mein Leben hat sich
durch MHE verindert. il o o
28)  Ich habe Strategien
entwickelt, um mit MHE
2urechtzukommen, il o o

Soziale Unterstiitzung

trifitvoll triff ein trifft eher
undganzau  wenigzu nicht zu
29)  Ich erhalte Unter-
stiitzung von meiner
Familie. 0 0 ]
30)  Ich erhalte Unter-
stiltzung von meinen

Freunden. o o 0
31)  Es gibt anch negative

Reaktionen. o o l

Tawiefem?

trifft uberhaupt
nicht zu

o

oo

trifft tberhaupt
nicht zu

32)  Was denken Sic jetzt? Wasist Ihnen personlich das wichtigste Anliegen?

VIELEN DANK!



Anlage F: Anlage G:

Einversténdniserkldrung

Herr/ Frau hat mich volistindig Uber das Wesen und die
Bedeutung der geplanten Studie aufgeklart Ich hatte Gelegenheit die Fragebogen
Teilnehmerinformation genau durchzulesen und ggf. telefonisch Fragen an die
Studienbetreuung zu stellen. Ein Exemplar des Merkblattes ist mir zum Verbleib zur
ausgehandigt worden. Ich weiR, dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angaben
von Grinden widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen. Die bis zu

Lebensqualitit und Versorgung

diesem Zeitpunkt erhobenen Daten gehen nicht in die Auswertung der Studie ein. Ich

weiR, dass die im Rahmen dieser Studie er Daten und persd en " "
Mitteilungen der Schweigepflicht unterliegen und die personenbezogenen von Patlenten m‘t
Daten zur Auswertung ausschlieRlich anonymisiert zusammengefiihrt werden.
Ich bestatige durch meine Unterschrift, dass ich und ggf. mein Kind bereit sind, an Mulllplen Hereditdaren Exostosen {MH E}

der Studie mitzuwirken. Mit der im Informationsblatt angegebenen Verwendung der
Daten von mir und meinem Kind bin ich einverstanden.

Datum:

Unterschrift des Studienteilnehmers Teilstudie MHE, Befragung betroffener Erwachsener
bzw. der Sorgeberechtigten™

Dhrredfiidirede Einrichtmng:

Institut und Polklinik Zetrum fur

_ % | Universitstskinikom 3 -
Unterschrift des Kindes % Hamburg-Eppendorf B (prar 0. v, e Koch-Geomus,
O ]

Unterschrift des Kindes

Code-Nr i /.

*im Falle von zwel , mussen beide einer ustimmen




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

Sie haben sich bereit erklart, an der Untersuchung zum Krankheitsbild MHE
teilzunehmen

Gesundheitsstérungen wie MHE werden haufig als sehr beeintrachtigend erlebt und
koénnen sich auf das kérperliche und psychische Befinden der betroffenen Personen

auswirken. Deswegen ist Ihre Auskunft als Betroffene/ Betroffener besonders wichtig.

Im Rahmen dieser wissenschaftlichen Untersuchung, méchten wir Sie bitten, diesen
Fragebogen auszufillen.

Es geht dabei um Ihre persénliche Einschatzung Ihres Gesundheitszustandes und
Ilhres Wohlbefindens. lhre Angaben werden vertraulich behandelt. Der Fragebogen
gdliedert sich in zwei Teile. Der erste Teil bezieht sich auf Angaben zu |hrer Person.
Im zweiten Teil wird dann genauer auf lhr Leben mit MHE eingegangen.

Bitte beantworten Sie jede Frage, auch wenn manche Fragen ahnlich formuliert sind.
Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten, wichtig ist Ihre persénliche Sicht.

1. Teil

Angaben zu lhrer Person

. Geburtsdatum

N

Geschlecht

»

. Staatsangehdrigkeit

~

. Familienstand

5. Haben Sie Kinder?

wie viele,

m) mannlich

m) verheiratet
seit

m) zusammenlebend
seit

a getrennt
seit

m] verwitwet
seit

ledig

ja a

6. Wie viele Personen leben in lhrem Haushalt?

7. Welchen Schulabschluss haben Sie?

Oohne Abschluss
OSonderschulabschluss
OHauptschulabschluss
ORealschulabschluss
OFachhochschulreife
DOAbitur

OSonstiges

[m]

nein

weiblich



8. Welche Ausbildung haben Sie?

Okeine Ausbildung

Oberuflich/ betrieblich

Oberuflich/ schulisch (Handelsschule)
OAbschluss an Fach-, Meister-,
OTechniker- oder Berufsschule

OFachhochschulabschluss 1. Zu Beginn: Thre Gesundheit
OHochschulabschluss

In diesem Fragebogen geht es um die Ihres. dh Der Bogen
9. Wie ist Ihre derzeitige berufliche Situation? es, im wie Sie sich fuhlen und wie Sie im Alltag

zurechtkommen.

DAusbildung

Dlerwerbstitig Bitte beantworten Sie jede der (grau unterlegten) Fragen,

Oarbeitslos

Ofruhberentet, seit Ausge- | Sehr | Gut | Weniger | Schiecht

Oberentet, Pension, seit gut

OHausfrau/ -mann
Osonstiges

10. Welche berufliche Position haben/ hatten Sie inne?

Oangelernter Arbeiter
OFacharbeiter

OVorarbeiter/ Meister
OAngestellter/ Beamte
OSelbststandiger
OMithelfender in Familienbetrieb
OSonstiges

Im Folgenden sind einige Tatigkeiten

11. Wie hoch ist Ihr monatliches Nettoeinkommen? beschrieben, die Sie vielleich! an
einem normalen Tag ausiben,
a weniger als 1500 Euro d Sie durch na gen
a 1500 bis 3000 Euro
a Uber 3000 Euro



welche Schwierigkeiten bei der Arbeil oder
anderen altaglichen Tatigheiten im Beruf
bzw. zu Hause?

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen

arund.

Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen

altaglichen Taligkeiten im Beruf bzw. 2u
Hause

(2.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder

dngstiich fohiten)?

Nein

Uberhaupt | Etwas MaRig | Ziemiich | Sehr
nicht

In diesen Fragen geht es darum, wie
Sie sich fihlen und wie es Ihnen

in den vergangenen 4 Wochen ge-
gangen ist_ (Bille kreuzen Sie in jeder
Zelle die Zahl an, die Ihrem Befinden




trifft Erifft weit weill 1rifft wesl- trifft
ganz | gehend | nicht | gehend |(Gberhaupt liberhaupt ziemlich sehr
Inwieweil trifft jede der folgenden zu zu nichtzu | nicht zu nicht kaum | zutreffend  stark | stark
Aussagen auf Sie zu? 13. Es gibt wenig, was ich tun kann, D D [:l D [:]
um meine Krankheit zu lindem.
11.a Ich scheine etwas leichter als 1 3 4 5 - . .
andere krank zu werden ml:“.:':ne Krankhe® wird kurze Zeit D D D | D D
15. Die Behandiung wird meine
B ran s e paana ! A I Kok et O oo o|O
. 16. Mir fallt es leichter, mit meiner
11.¢c lch erwarte, dass meine Gesundheit 1 3 4 5 Krankheit zu leben O ] ] O a
nachiisst 17 Meine Krankhed ist eher
11.d Ich erfreue mich ausgezeichneter 1 3 4 5 fauerhal ais : o O O O g
18. Mene Krankho ist
emsl.h:;:s L!i:!ﬂ:‘ e D D D D D

2. Aussagen zur Krankheit

1. Es war ginfach Zufall, dass ich
rank jen b

2. Meine Krankneit hat senr stark
die Weise beeintréchtigt, wie andere
mich sehen.

3. Meine Krankheit hat keinen
groRen Einfluss auf mein Leben
gehabt.

4. Meine Krankheit hat ernsthafte
Skonomische Folgen gehabt.

5. Meine Krankheit ist vererbt- es
liegt in der Familie.

6. Meine Krankheit hat mein
Aussehen erheblich beeintrachtigt.

7. Es gibt eine Menge, was ich tun
kann, um meine Krankheit zu
lindern.

8. Meine Krankheit hat erheblichen
Einfluss auf mein Leben gehabt

9. Meine Krankheit wurde durch
ungeniigende medizinische
Versorgung in der Vergangenheit
verursacht.

10. Meine Krankheit wird fiir lange
Zeit anhalten.

11. Meine Krankheit hat sehr stark
die Weise beeintrachtigt wie ich
mich selbst sehe.

12. Durch das was ich tue, kann ich
bestimmen, ob meine Krankheit
besser oder schlechter wird.

g
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O Oig) 0o oooo o I]I]g

) giop oo oo o DD‘%E

3. Thre Sorgen um Thre Gesundheit

=
S

1. Machen Sie ssch of t Sorgen,
miglicherweise eine emsthatte
Krankheit zu haben?

2. Werden Sie durch viele
Schmerzen gequak?

3. Finden Sie. dass Sie sich oft der
verschiedenen Vorginge, die in
Inrem Kérper ablaufen, bewusst
werden?

4. Machen Sie sich haufig wegen
Ihrer Gesundheit EE“"

5.Haben Sie oft Symplome siner
emsten Krankhea?

§. Wenn Sie auf eine emste
Krankh eit aufmerksam werden,
haben Sie dann Angst, diese auch
2u bekemmen?

7.Wenn Sie sich krank fihlen und
irgendpemand nen gegencber
duBert, dass Sie besser aussehen.
drgem Sie sich dann?

8. Finden Sie, dass Seé durch viele
verschiedene Symptome belastet
werden?

§. Ist es flr See leicht, sich selbst zu
vergessen und an alle moglichen
anderen Sachen zu denken?

Ong 0 oogo ggfo
0N g 0O oogo golo




ia

10. Ist es schweerig fir Sie, dem
Arzt zu glauben, wenn er lhnen
mitteik, dass es nichts gibt, worliber
Sie sich Seegen machen missten?
11. Haben Sie das Gefuhl, dass
andere Menschen Ire Krankheit
nicht emst
12. Finden See, dass Sie sich wegen
Ihrer Gesundheit mehr Sorgen
machen als die meisten anderen?

13. Glauben Sie, dass irgéndetwas
mit Ihrem Kdrper emsthaft nicht in
Ordnung ist?

14. Fibrchten Sie sich vor
Krankheit?

Of0|ood Dg

Ofo oo o

4. Medizinische Behandlung

Wie sehr treffen die folgenden Aussagen auf Ihre Situation zu?

Kreuzen Sie bitte das entsprechende Késtchen an.

ziemlich

sehrzu

5. Schmerzen

5.1. Wie oft hatte Sie kérperliche Schmerzen oder Beschwerden in den

vergangene 4 Wochen?

Ogarnicht  01-2 Mal

DOifast jeden Tag oder jeden Tag

5.2,

Deinige Male

0O ziemlich oft

In den letzten 12
Monaten hatte ich

3.__...in den Schultern

.. in Oberarmen, Ellenbagen,

5. ... inden Finger oder Handen

6. ...im Brustkorb

7. ... Bauch oder Magen

8. ...im Riicken

1. lch bin bei unserem Arzt gut
aufgehoben.

9. ...in den Hiiften

2. kch habe Vertrauen in die
mediznische Behandlung

10. _...in den O

3. Die derzeitige medizinische
Behandlung meiner Krankheit

erscheint mir sinavoll,

11. ...in den Knien

4. Durch unterschiedliche
Arztemeinungen fiihle ich mich
verunsiched,

12. ...in den Waden

5. ich bin mir unsicher, welche
Behandlungsmethode die nchtige
ist.

oo I:II]DE§gg
0| O] O0|0 g§§|
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13. ... in den FuRen oder Zehen

14. ... sonstiges

DDDDDDDDDDDDDDF

DDDDDDDDDDDDDDF

5.3. Welche Schmerzen belasten Sie zur Zeit am meisten?

(Ankreuzen mehrerer Késtchen méglich?)

1.2 3 4 5 6 7 8 9
OoooDoooooaoao

1

o

1

a

12
a

13
o

14
=}



5.4. Wie oft waren Sie wegen lhrer Schmerzen in den letzten 12 Monaten
krankgeschrieben?

nein O ja und zwar etwa Tage

5.5. Haben Sie in den Letzten 5 Jahren wegen Ihrer Schmerzen an einer
Kur ?

nein O ja und zwar Mal

5.6. Sind Sie bereits wegen |hrer Schmerzen operiert worden?

nein O ja und zwar Mal

5.7. Welche weiteren Behandlungen wurden wegen lhrer Schmerzen bereits
durchgefiihrt?

a) Medikamente

b) Homéopathische Mittel
c) Akupunktur

d) Muskelentspannung

e) Meditation

f) Einzelgesprache/ Psychotherapie

g) Massagen

h) Bader, Fango, Warme-/ Kaltetherapie
i) Andere, welche ?

oooo oooo

5.8. Was hat Ihnen lhrer Meinung nach am besten geholfen?

6. Fragen zu Angsten

1. Wenn ich an den weiteren Vedauf
meiner Erkrankung denke,
ich Angst.

2. Vor Arzitenmanen cder
Kontrolluntersuchungen bin ich ganz
nervds.

3. Ich habe Angst vor

4. Der Gedanke, ich kinnte m
Beruf nicht mehr 5o lesstungsfihig
sein_macht mir Angst.

5. Wenn ich Angst habe, splre ich
das auch kirperlich (Herzidopfen,

5. Die Frage, ob meine Kinder die
Krankheit auch bekammen kinnte,

Beunmuhigt mich.
s beunruhigh mich, dass ich im

Altag auf fremde Hiffe angewsesen
sein kdnnte.

B1ch habe Sorge, dass kh mene
Hobbies wegen meiner Erkrankung
irgendwann nicht mehr ausiben
kann.

9. Ich habe Angst vor drastischen
medizinischen MaBnahmen im
Verauf der Erkrankung.

10. Der Gedanke, ich kénnte wegen
Krankheit in der Arbeit ausfallen,

beunruhigt mich

ard DDDDDDDD%
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7. Auswirkungen der Erkrankung auf die Familienangehérigen

Die Krankheit verursacht der Familie finan-
Zielle Probleme.

Durch Termine im Krankenhaus geht Ar-
beitszeit verloren

Ich muss meine Arbeitszeit verkurzen,
wegen der Erkrankung

Um die medizinischen Kosten decken zu
konnen, ist zusatzliches Einkommen nétig. _

Ich habe wegen der Krankheit aufgehért zu
arbeiten.

Aufgrund der Krankheit unseres kénnen wir
keine weiten Reisen unternehmen.

Die Leute in der Nachbarschaft behandeln
uns anders wegen der Krankheit.

Wegen der Krankheit haben wir wenig Lust

Manchmal missen wir unsere Absicht aus-
zugehen wegen der Krankheit in letzter
Minute &ndern

. Wegen der Krankheit sehen wir unsere

Familie und unsere Freunde seltener.

. Wir stehen uns wegen der gemeinsamen

Erfahrung als Familie néher.

trift ganz  trifft weit-  trifft weit-
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. Meine Verwandten sind sehr versténdnisvoll

und haben mir immer sehr geholfen

. Wegen der Krankheit denke ich dartuber

nach, keine Kinder zu bekommen.

. Unsere Familie muss aufgrund meiner

Krankheit auf einige Dinge verzichten.

. Aufgrund der Krankheit bin ich sténdig

Ubermidet und abgespannt.

. Ich lebe von einem Tag auf den anderen

und plane nicht fur die Zukuntt

. Niemand versteht, mit welcher ungeheuren

Belastung ich fertig werden muss.

Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine
Belastung fur mich.

. Manchmal habe ich das Gefuhl, unser Le-

ben ist eine Achterbahn: véllig am Boden,
wenn ich akut erkrankt bin, und obenauf,
wenn seinfihr Gesundheitszustand stabil ist.

trifft ganz
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8. Bei wem sind oder waren Sie wegen |hrer Erkrankung in

Behandlung?

Wenn ja,
wie viele
Besuche |Wenn ja, wie
in den viele Besuche
letzten 4 |in den letzten
nein Wochen? | 12 Monaten?
1. Hausarat O O O O
2 Kingerarzt O O O O
5. Oo| 0| O O
6. Hellprakker | | [ [}
7. Psychologe (] (] (] (]
8. Physiotherapeut EI I:’ I:I l:l
9. Sonstiges O J (] (|
[ 0| O [
O O] O O

Teil 1 - Gesundheitsdienste

In den folgenden Fragen geht es um Thre gesundheitliche Versorgung. Wir machten gem von Thnen
erfiahren, welche Bchandhung Sie ertalten, ob Sie mit den Leisgungen aufrieden sind und ob Sie dic
Behandiung bekommen, die Sie Threr Meinung nach brawchen.

Die folgenden Fragen bezichen sich auf Thre hausaraliche Bertreuung.

Haben Sie einen Hausarzt, der

1 sich regelmatig um lhre o o Falls nein, bitte weiter mit
* | gesundheitiichen Probleme Frage 3
kummert?

Sind Sie mit dem Arzt/ der
Arztin zufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Behandlung durch den Facharzt oder die
F in, die iali fur Ihre sind

Gehen Sie zu einem
Facharztieiner Facharztin oder
elnem speziell in MHE
ausgebildeten Arzt! Arztin?

Waren Sie in den letzten 12
Monaten bei seinem
Spezialisten/seiner Spezialistin
in Behandlung?

o

rS
O
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Wvar es in den letzten 12
Monaten schwierig,

5| facharatiiche Hite zu - - ? . .

bekommen?

3 Smd Sie mit Threr fachdrztlichen =] o o a

Behandlang sufrseden? =]
e folge Fragen sich auf V rgung mit M

Haben Sie in den letzten 12 falls neln weiter mit Frage 10
7. |Monaten arztich verordnete Q =]

Medikamente eingenommen? falls ja weiter mit Frage 8

War es schwierig,
& | Verordnungen fur die a a =] a =]
Medikamente zu bekommen?

Sind Sie mit den verordneten
Medikamenten zufrieden?

Mahmen Sie in den letzten 12

ein, die
micht vom Arzt verordnet
waren?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Notfallbe handlung.

Haben Sie in den letzten 12

falls neln weiter mit Frage 14
14, |Menaten Netfalibehandiungen a a
" |tar sich in Anspruch

genomrmen? talls ja weiter mit Frage 12

War es schwiefig, in einem
12. | Notfall arztliche Behandiung fur =] =] =] =] =]
sich zu ?

13 Waren Sie mit der

Metfallbehandiung zufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre finanzielle Belastung.

Missen Sie manchmal for Ihre
Gesundheitsversorgung etwas a a
bezahlen?

Wie hoch ist die finanziellen
15. | Belastung durch Ihre Q =) o Q Q
chronische Erkrankung?

Wie schwierig ist es, finanzielle
16 Unterstitzung zu bekommen? 9 9 = 9 9

Wie wurde im letzten Janr Ihre | O durch die K
m‘;":_‘__’;'f;“’ Behandlung 1 wit haben die Berandlung selbst bezahit
17 . O wir haben die Behandlung zunachst bezahit
und spater erstattet
QO Andere:




Dile folgenden Fragen shch auf nicht-& L g
Bitte geben Sie an, obvin welchem Umtang Sie diese Leistungen erhalten haben, ob
Sie diese Leistungen Ihrer M nach oder ob Sie sie nicht bendtigen.

Krankengymnastik a a a [=]

L =] =] =] =]
L =] =] =] =]
Beratung durch Sozialdienst =) Q Q Q
Psychologische Beratung/
Psychotherapie 9 < - -
Hausliche Krankenpflege =] =] Q =
Gesundheitsdienstisistungen
am Arbeitspiatz, 2.8, - - . -
Schulung (iber MHE) Q Q Q =]
Rehabilitationsmalknahmen Q Q Q Q
Kurzzeit-Entlastungspflege Q Q Q Q
Selbsthilfegruppen Q Q Q Q
Ausfuhrliche Telefonberatung
durch medizinisches a a a a
Fachpersonal
Ausstattung mit medizinischen
Geraten (z.B. Blutzuckertest-, Qa a Qa Q
Inhalationsgerat)
Ausstattung mit Hilfsmitteln
(z.B. Gehhilfen, Schreibhilfen, Q Q Q Q
Schienen, Korsett; Rollstuhl)
Hilfe bei der Koordination
verschiedener a Q a a
Gesundheitsdienste

20

Teil 2: Qualitit der Versorgung

Zuerst mochten wir Sie fragen, wie Sie die Diag und die
dber |hre Erkrankung beurteien.

... mit der Zeitdauer, die fir
1g, |die Diagnosesteliung benotigh [=} [=} [=] [=] a
worden ist?

... damit, wie auf lhre Geflhle
eingegangen worden ist, als

20| hnen die Diagnose mitgeteit | = 9 9 9 9

wurde?

... mit der Infarmation Ober

21, |verschiedene Behandiungs- =1 =] =] =] [=]
méglichkeiten?
... mit der Information Ober
= A =] =] =] =] a
23 .. mit der Information Ober die a a a a a
© [Medikamente?
In den folgenden Fragen geht es um die rbeit des

Teams, hiufigen Wechsel des Personals und dhnliche Fragen.
Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

... mit der Zusammenarbeit
24, |des medizinischen Personals =] =] =] =] =]
untereinander?

_.. mit dem Wissen des Arztes
uber Ihre Krankengeschichte,
25 |als Sie zur a =] =] =] =]
Sprechstunde/Untersuchung
kamen?

21



... mit den Informationen, die
Sie Ober zusatziiche
26. Hilfsangebote erhalten haben, Q =] a Q Q
wie 2 B. Selbsthifegruppen,
Kontaktadressen?

In den folgenden Fragen geht es um den Umgang mit Ihnen durch den
Spezialisten/ die Spezialistin. Bitte denken Sie an Ihren letzten Besuch in der

27 |- damit wie die Arzte \hnen

zugehdrt haben? a Q Q Q Q
... mit den BemOhungen, die

28, |unternommen wurden, damit Q Q Q Q Q
Sie sich wohl fahiten?

ag | damit wie viel Zeit sich for a a a a a

Sie genommen wurde?

.. mit der Aufmerksamkeit des
Arztes Ihnen gegeniiber?

.. damit, wie auf |hre
31. |Ansichten eingegangen Q (=] o Q =]
wurde?

Die nd Fragen i sich ebenfalls auf die 5 h ol

der Fachklinik/ Facharztpraxis. Bltte denken Sle an den letzten Besuch.

mit der Méglichkeit, die Sie
betreuenden Personen in der

2. Klinik/ Facharztpraxis . “ D 2 4
telefonisch zu erreichen?
33 | mit der Warnezet in der a Q a o a

Klinik! Facharztpraxis?

34

... mit [hrer Beziehung zu den
Arzten und zum
medizinischen Personal?

35

... mit der Atmosphare in der
Klinik/ Facharztpraxis?

In den folgenden Fragen geht es um Ihre Zufriedenheit mit den Arzten. Bitte
denken Sle an Ihren letzten Besuch bei Ihrem Facharzt oder in der

Sprechstunde der Klinik,

36

... mit dem Fachwissen der
Arzte

37

.. mit dem Verhalten der Arzte
{hoflich, freundlich,
respekivoll) ?

damit, wie [hr Wissen Uber
MHE ermst genommen
wurden?

... damit, wie die Arzte aut Ifre
Sorgen eingegangen sind?

40.

... mit der Fahigkeit der Arzte,
verstandlich zu erkiren?

41,

... mit der Zeit, die die Arzte
fur Sie hatten?

42,

... damit, wie Ihre
Entscheidungen respektiert
wurden?




Nun méchten wir Sie noch nach lhrer allgemeinen Zufriedenheit mit Ihrer
Gesundheitsversergung fragen. Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

... mit Ihrer gesundheitlichen .
45 Versorgung ganz allgemein? 9 . . a .
4.Teil
Fragen zu medizinischen Aspekten
1) Wieviele Exostosen haben Sie?
1) Wo befinden sich die Exostosen
Anzahl

Obere Extremitiit a

Untere Extremitiit a

Thorax (Brustkorb) a]

Sonstiges a]

Wo:
3.)  Wann bemerkten Sie die ersten Symptome?

24

4)  Wie auBerten sich die ersten Symptome?
Exostosen [u)
Schmerzen [n)
Funktionseinschrinkungen [a}
Sonstiges o
5)  Wie viel Zeit verging zwischen den ersten und der Di 1
6)  Ichempfand diesen Zeitraum als
rtecht kurz u]
angemessen o
viel zu lang o
7) Ich fithlte mich wihrend dieser Zeit
gut betreut u]
allein gelassen o
8.)  Wie zentral ist MHE in Threm Leben in Prozent? %

Wir bedanken uns herzlich bei lhnen fiir Ihre Mitarbeit!

25



Anlage H:

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

Fragebogen Sie haben sich bereit erklart, an der Untersuchung zum Krankheitsbild MHE
teilzunehmen,
zur Gesundheitsstérungen wie MHE werden haufig als sehr beeintrachtigend erlebt und

kénnen sich auf das kérperliche und psychische Befinden der betroffenen Personen
auswirken. Deswegen ist Ihre Auskunft als Betroffene/ Betroffener besonders wichtig

Lebensqualitat
" Iy Im Rahmen dieser wissenschaftlichen Untersuchung, méchten wir Sie bitten, diesen
von Lebenspartnern der Patienten mit Fragebogen auszufillen.
Es geht dabei um lhre persoénliche Einschatzung lhres Gesundheitszustandes und
Multiplen Hereditdaren Exostosen (MHE) Ihres Wohlbefindens. Ihre Angaben werden vertraulich behandelt. Der Fragebogen

gdliedert sich in zwei Teile. Der erste Teil bezieht sich auf Angaben zu Ihrer Person.
Im zweiten Teil wird dann genauer auf Ihr Leben mit MHE eingegangen.

LP
Bitte beantworten Sie jede Frage, auch wenn manche Fragen ahnlich formuliert sind.
Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten, wichtig ist Ihre persénliche Sicht.

Teilstudic MHE, Befragung Lebenspariner betroffener Erwachsener

Dhrredfiidirede Einrichtmng:

Institut und Polklinik Zetrum fur

ur reholog!
(Prof. Do, Dr. Uwe Koch-Geomus,
Dirwion)

Code-Nr s /



N

154

~

o

o

~

1. Teil Angaben zu lhrer Person

. Geburtsdatum

Geschlecht

Staatsangehorigkeit

Familienstand

. Haben Sie Kinder?

wie viele

Oja

Oménnlich DOweiblich

m) verheiratet
seit

m) zusammenlebend

Wie viele Personen leben in Ihrem Haushalt?

Welchen Schulabschluss haben Sie?

seit
[m] getrennt

seit
m] verwitwet

seit
Oledig

Onein

Oohne Abschluss

OSonderschulabschluss
OHauptschulabschluss
ORealschulabschluss
OFachhochschulreife
DAbitur

OSonstiges

8. Welche Ausbildung haben Sie?

Okeine Ausbildung

Oberuflich/ betrieblich

Oberuflich/ schulisch (Handelsschule)
OAbschluss an Fach-, Meister-,
OTechniker- oder Berufsschule
OFachhochschulabschluss
OHochschulabschluss

9. Wie ist Ihre derzeitige berufliche Situation?

DOAusbildung
Oerwerbstatig
Oarbeitslos
Ofruhberentet, seit.
Oberentet, Pension, seit
OHausfrau/ -mann
Osonstiges

10. Welche berufliche Position haben/ hatten Sie inne?

Oangelernter Arbeiter
OFacharbeiter

OVorarbeiter/ Meister
OAngestellter/ Beamte
OSelbststandiger

OMithelfender in Familienbetrieb
OSonstiges

11. Wie hoch ist Ihr monatliches Nettoeinkommen?

[m] weniger als 1500 Euro
m) 1500 bis 3000 Euro
m] Uber 3000 Euro



1. Zu Beginn: Ihre Gesundheit

In diesem bogen geht es um die g Ihres dh Der Bogen
ermdglicht es, im Zeitverdauf nachzuvdliziehen. wie Sie sich fihlen und wie Sie im Alltag
Zurechikommen,

Bitte beantworten Sie jede der (grau untedlegten) Fragen,

Im Folgenden sind einige Tatigkeiten
beschrieben. die Sie vielleicht an
einem normalen Tag ausiben,

anderen altaglichen Tatigheiten im Beruf
bzw. zu Hause?

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen

grumnd Frobleme irg

ailuiu'lﬂnlbm bei der Arbeit oder anderen

altaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu
Hause

(2.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder

angstiich fuhlten)?




Unerhaupt
nicht

In diesen Fragen geht es darum, wie
Sie sich fihlen und wie es Ihnen

in den vergangenen 4 Wochen ge-
gangen ist_ (Bille kreuzen Sie in jeder
Zelle die Zahl an, die Ihrem Befinden

Maig

Ziemiich

2. Fragen zum Umgang mit der Erkrankung lhres Partners/ Partnerin

2.1 Wie kommen Sie mit der Erkrankung lhres Partners zurecht?

Sehr schlecht
Eher schlecht
MitteImaBig
Eher gut
Sehr gut

oooog

2.2 Wie zentral ist MHE in Ihrem Leben in Prozent?

%



2.3 Wie stark hidngt nach Ihrer jetzigen persénlichen Einschitzung

die weitere

der Er

thres

Threr

Partnerin von folyend'e;r Faktoren ab?

1_Koanen der Behandier

ein

)

2 eigene |

3. eigenes Verhalten

4. Unterstistzung durch Partnerf
Famile

5. Unterstiitzung durch Freunde/
Bekannte

[ der Behandier

7. Fortschritte der Medizin

8.

DDDDDDDD?
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2.4 Haben Sie schon einmal eine der folgenden sozialen und

psychologischen Unter I} glichkeiten in Anspruch
genommen?
in der
\ja, in der letzten
Zeit

2 psyeholegische Beratung

3. psychotherapeutische

4. Sonstige

DDDDg

3. Auswirkungen der Erkrankung auf die Familienangehérigen

Die Krankheit verursacht der Familie finan-
Zielle Probleme.

Durch Termine im Krankenhaus geht Ar-
beitszeit verloren.

Ich muss meine Arbeitszeit verkurzen,
wegen der Erkrankung.

Um die medizinischen Kosten decken zu
konnen, ist zusétzliches Einkommen nétig. _

Ich habe wegen der Krankheit aufgehért zu
arbeiten.

Aufgrund der Krankheit kénnen wir keine
weiten Reisen unternehmen.

Die Leute in der Nachbarschaft behandeln
uns anders wegen der Krankheit.

Wegen der Krankheit haben wir wenig Lust

Manchmal missen wir unsere Absicht aus-
zugehen wegen der Krankheit in letzter
Minute &ndern.

. Wegen der Krankheit sehen wir unsere

Familie und unsere Freunde seltener.

. Wir stehen uns wegen der gemeinsamen

Erfahrung als Familie néher.

trifft ganz trifft weit-  trifft weit-
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trifft
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. Meine Verwandten sind sehr versténdnisvoll

und haben mir immer sehr geholfen

. Wegen der Krankheit denke ich dartuber

nach, keine Kinder zu bekommen.

. Unsere Familie muss aufgrund der

Krankheit auf einige Dinge verzichten.

. Aufgrund der Krankheit bin ich sténdig

Ubermidet und abgespannt.

. Ich lebe von einem Tag auf den anderen

und plane nicht fur die Zukunft

. Niemand versteht, mit welcher ungeheuren

Belastung ich fertig werden muss.

Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine
Belastung fur mich.

. Manchmal habe ich das Gefuhl, unser Le-

ben ist eine Achterbahn: véllig am Boden,
wenn ich akut erkrankt bin, und obenauf,
wenn seinfihr Gesundheitszustand stabil ist.

trifft ganz
2u

1
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trifft weit-
gehend

2u
2
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Vielen dank fiir Ihre Mitarbeit!

trifft weit-
gehend
nicht zu
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trifft
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Anlage I:

Fragebogen
ZUr
Lebensqualitdt und Versorgung
von Kindern mit

Multiplen Hereditdren Exostosen (MHE)

Hallo,

K wir mchten gerne wissen, wie es Dir zur Zeit geht. Dozu haben wir uns einige
Fragen ausgedacht und bitten Dich um Deine Artwort.

= Lies bitte jede Frage durch,
= liberlege, wie es in der letzten Woche war,
= kreuze die Antwort an, die am besten zu Dir palit.

. ie MHE. i . PRI leehen A
Teilstudic MHE, Befragung der Kinder Es gibt keine igen oder Antworten,
Wichtig ist uns Deine Meinung.
. s " h-
in Bei d nie selten | ManNc oft Immer
Dhuerehftifirende Einrichinng: br baicpal , mal
In der letzten Woche habe ich gerne >(
¥ETy o (m] m] o
4 S— . sttt und Poliklini Zentrum fur Musk genort
I Ay , I :;Hl-:lurg-zppcndorfl'l (ot . T, s Koth.Geems,
G [

Bogen ausgefiillt am:

Tag/Morat/ JTahr

Code-Nr / /



Bitte uns & i odei ein |
Ichbinein O Madchen O Junge
Ich bin Jahre alt

Wieviele Geschwister hast Du? 00 D1 02 03 04 O
5 Oiber5
Welche Schule b hst Du? 0O Grundschuk Hauptschule O Realschuls
O Gesamtschule O Gymnasium O Senderschule
O privater Unterricht

1, Zuerst michten wir etwas dber Deinen Kirper wissen, ...

4, In den nichsten Fragen geht es um Deine Familie ...

In der letzten Woche ... nie selten '"a'm:" oft immer
1 habe ich mich krank gefihit o o (=] (=] o

... hatte ich Kopfschmerzen oder
2 Bauchschmerzen o g o o o
3. .. warich mide und schlapp o o a o a
4. .. hatte ich viel Kraft und Ausdaver o o a a a

2. ... dann etwas dariber, wie Du Dich fihlst ...

In der letzten Woche ... nig selten '“w oft immer

1. .. habe ich viel gelacht und Spalk o o o o o
gehabt
2 war mir langweilig o o o =] ]
3. .. habe ich mich allein gefihit o o a o =)
4. . habe ich Angst gehabt o o =] a =]
3. ... und was Du selbst ven Dir hdltst.

In der letzten Woche ... nig selten "'::" oft immer
1. .. war ich stolz auf mich [w] o a o a
2. .. fand ich mich gut o o a a a
3. ... mochte ich mich selbst leiden [w] o a o o
4. .. hatte ich viele gute Ideen o o |n] [n] [n]

In der letzten Woche ... nie | seten | ™20 [ on | immer
... habe ich mich gut mit meinen

Eltern verstanden o o g 8 o
... habe ich mich zu Hause wohl

gefihit
... hatten wir schlimmen Streit zu

ause

... haben mir meine Eitern Sachen

verbotsn a a o o (=]

5. ... und danach um Freunde.

In der letzten Woche ... nie selten %m oft immer
_.. habe ich mit Freunden gespielt o o
... mochten mich die anderen

Kinder
... hake ch mich mit melnen

Freunden gut verstanden O o o B n
... hatte ich das Gefuhl, daf ich

anders bin als die anderen . o o o o

6. Nun méchten wir noch etwas iber die Schule wissen.

In der etzten Woche ... nie | seiten | MENCH- immer
.. habe ich die Schulaufgaben gut

geschattt o o a a o
... hat mir der Unterricht Spall

gemacht o o [u} o o

habe ich mich auf die nachsten

Wochen gefreut o o o o o
... habe ich Angst vor schiechten o o o o o

Noten gehabt




7. Hast Du Exostosen?

O Ja O Nein

beantworte bitte die ndchsten Fragen

In letzter Zeit...
1. ...bin ieh nachts wegen der

2
]
3

manchmal |oft |

2. .. .habe ich beim Bewegen
| Schmerzen gehabi.

3. __war ich traurig wegen
megingr

4. . haben mich die
Arztbesuche genend

&, __habe ich mich wegen der
geschilme

B. ..war ich wegen der
Exostosen mit mir selbst

7. ..gab es wegen meiner
Exostosen Arger 2u Hauss.

B. __haben mir meine Efern
wepen der Exostosen Dinge
verboten,

9. ...wurde ich wegen meiner

von anderen gergert.
10. ..wurde ich wegen der
Exostosen ausgeschlossen,
wenn andere etwas zusammen
machten

0|0] 0|0 DDDDDD‘
0|0 O|0| D|o{o|Ooj0|o
0|0 O|0| D|o|o|ojD|D

11. ...warich beim Sport
genauso gut wie meine

i
O 0|0 00| O|0|0|o|0|DE
O 00 0o oogogoig

O
O
O

8. Wie war Deine Stimmung in der letzten Woche?

Wie oft warst Du in der
llotzten Weche...  |nie |[seten |manchmal [Oft  |im

1. .. voller Schwung?

2. _.sehrnendds?
3. _.soniedergeschiagen, dass
Dich nichts autheitem konnte?

4. . rshig und gelassen?

5. _.voller Energie?

6. . enirutigh und traurig?

nlo|o|oojoo ool

kS
0/0/o|o|o|ojo o|oE
0/0/o|ojo|oo olo
o o e ] |
0/0/o|o(o|o/o o|oR

7. . emschopft?
B.___glicklich?
8. ..mide?
9. Wie war Deine Stimmung im letzten Monat?
Wie oft warst Du in den |
letzten vier Wochen... | ni selten |manchmal |Oft im
1 traurig?

2 nahe am Weinen?

3. angstlich oder furchtsam?

und Freunde.

12. Wie haufig hast Du in der letzten Woche Schmerzen wegen der Exostosen
gehabt?
nie selten manchmal oft immer

O O | O O

13. Wie stark waren die Schmerzen in der letzten Woche?
gar keine etwas mittelmanig ziemlich sehr stark

O O O

14. Wie sehr haben Dich die Exostosen in der letzten Woche gestort?
gar keine etwas mittelmanig ziemlich sehr stark

O O O O O

4. ..voller Sorgen?

5 einsam?

7. ..nervés?

8. ...verstdrt oder

9. gliicklich?

10. .. fréhlich?

11. ...voller L

12. ...voller SpaR?

0,0|0|0|00|ojoo|oogio
O0,0(0,0|00|0|0/0|00|010
O0,0(0|0|00|0|00|0g|g10
O|0/0|0|/0\0|00nooo| o
0/0/0|0|0|0|0|0|0 0|0|0|/0j8

13. ..unruhig oder zappeli?

Me oft warst Du in den

§.
3
3

selten  |manchmal |oft

3.
®

letzten Wochen...




Upmenmaminn | O | O | O oo
15. __von Kopfschmerzen
qopiagt? O O | O O [ O
16, ...mit Dir selbst
cinverandens ] J ] ] J
10, Wie ging es Dir kirperlich im letzten Monat?
Wie schwierig war es in
den letzien vier
Wochen wegen Deiner |sehr ziemlich nicht
Gesundheit fur Dich,  |schwieri |schwieri |etwas schwieri
folgende Dinge zu tun? |g la schwierig |g
1. Dinge, dhe viel Kralt
bennli::n. wie Fulball spielen, I:I D D I:I
oder Rennen
2. Dinge, die emige Kraft
benatigen, wie Ragfahren oser | L O O O
Ro¥schuhlaufen
S O[O0 O O
4 lange Strecke oded
T e genencder | ] | ] ]
5. etwas zu heben, Dich zu
bicken oder Dich nach vomezy | L O [} O
.
B. fur Dich selbst zu sorgen
(alleine essen, anziehen, I:I D D I:I
baden...)
11. Wie findest Du Deine Gesundheit insgesamt?
1. Was wirdest Du sagen, wie geht es Dir gesundheitlich insgesamt?
ausgezeichnet sehr gut gut weniger gut schlecht
| O O O O

12. Wie zufrieden bist Du mit den folgenden Bereichen Deines Lebens?

Wie zufrieden bist Du  |sehr ziemlich |eher eherun-  (unzu-
it ufrieden |zufrieden |zufrieden |2ufrieden |frieden
1. Freundschaften? D D D D D
2. Freizeill Hobbys? ] [ J ] [
3. ) ] ] O (]
| 4. Dingen de Du hast? 0J O O ] [
5. Schule? O (] [ [} O
6. ___.Wohnui I:I D I:I EI D
7 i O .} O O O
3 s Sefunl. gemacht zu O O O [ O
8. Dirsebst? ) O ] ] (|
10, ...Denem Aussehen? D D D EI D
11. __.Deniem Leben D D D D D

13. Jetzt geht es darum, wie Du mit Deiner Erkrankung zurechtkommst.

Deiner
klarzukommen?

1. leh versuche, sie 2u

Was tust Du, um mit
Erkrankung

%

manchmal |oft

2. keh lenke mich durch
femsehen oder spielen ab.

3. lch ziehe mich zurick

4. leh sage niemanden stwas
von meiner Krankhedt.

5. lch versuche, die guten
Seiten daran zu sehen.

6. leh gebe jemand anderem
die Schuld an der

7._lch denke dariber nach.

B._lch bin wiltend deswegen.

8. lch wilnsche mir, ich ware
| gesund.

10. keh bin viel mit anderen

O|0/00(0noono

O|o0onooooo

O|0/00/0D0ono

ojojojojojojo|ojojo
o|o|ojo|o|ojo|o|o|of

14. Indiesen Fragen geht es um Deine Meirung zum Thema Gesundheit




Wie sehr treffen die
folgenden Safze auf | stimmt
Dich zu?

1. Wenn ich mich krperlich
nicht wohl fuble, dann habe

ich mir das selbst
zuzuschreiben

stimmt

stimmi

eher stimmt

nicht

stimmi
gar
nicht

O

2. Wenn bei mir
Beschwerden aufireten, dann
habe ich nicht richtig

au

554
3. Wenn ich auf mich achte.,
bekomme ich keine
Beschwerden.

4. [Es hegt an mer, wenn
meine Beschwerden
nachlassen

. Wenn ich genlgend Ober
mich weill, kann ich mir bei
selbst hetfen

6. Es lieghan mir, mich vor
Beschwerden 2u schiltzen

T WWenn ich Beschwerden
habe, weili ich, dass ich mir
selbst hetfen kann

000 oo o DE
000 olo o o

o
Oo/O oo O ogs

oo o oo o D§

oo ooo o

ooolojo o o

15. Mun geht es um Probleme, die es in Deinem Alltag geben kann.

was passiert? Stell Dir vor...

Wieviel Stress hast Du, wenn Dir so | gar kein
Siress

wenig

viel Stress

1. ...dass andere Kinder in der Pause schiecht dber
Dich reden.
2. ...Du machst Deine Hausaufgaben und Deine
EMem treiben Dich immer wieder dazu an, dass Du
schneller machen solst.

sehr
viel

3. .._dass in der Klasse Gruppen gebddet werden
und Dich keiner dabei haben will.

4. ...Du bekommst einen Test zuriiek und hast
eine schiechte Note.

5. ...Du hast einen hefligen Streit mit einem
Freund' einer Freundin

6. ...Du mochiest geme eine bestimmie Sendung
im Fernsehen sehen, aber Deine Eitern verbieten
Dir das

7. ...Du musst etwas vor der Klasse vortragen,
aber Du schaffst es nicht

8. ...Du méchtest Deinen Eltern etwas ganz
‘wichtiges erzdhlen, aber Deine ERem haben keine
Zeit und hiren Dir nicht zu

00| oo ol oo

0|0 Oogo oo

00 oooo oo

2
0|0l Oooof oog

Eal

o

o

16. Offene Fragen

. Wie sehr stért Dich deine Erkrankung?

gar nicht etwas mittelmaig ziemlich sehr

O O O O O

. Was stort Dich an Deinen Exostosen am meisten? Nenne uns bitte einige

Dinge:

. Wenn Du an die letzten drei Monate zuriickdenkst:

An wie vielen Tagen ging es Dir so schlecht, dass Du nicht zur Schule gehen
konntest? An ungefidhr Tagen

Wie viele Tage davon warst Du davon im Krankenhaus?  Ungefihr. Tage

Was hilft Dir, mit den Exostosen klarzukommen?

Was brauchst Du, damit es Dir gut geht?

Wenn Du zaubern kénntest, was wiirdest Du zaubern, damit Du noch
Zufriedener und gliicklicher bist?




17. Fragen zur Versorqung

1. Die falgenden Fragen beziehen sich jetzt auf Dein Verhiltnis zu Deinem Arzt, der

Dich wegen Deiner Exostosen behandelt,

gar ein
Ich habe das Gefuhl... nicht wenig _|ziemlich _|se
1. ...dass mein Arzt immer genug Zeit Gr
mich hat,

2 dass er mir alles geduldig eridan,
auch wenn ich mal etwas unaufmerksam
bin.

3. ...dass ich alles verstehe, was er mir
erkdarnt

4. __ith kann mich immer rauen, Fragen
zu stellen, wenn ich mal etwas nicht
habe.
5 ich verfige Uber ein ausreichendes
Wissen dber meine Erkrankung.
6. __ich darf mach immer an den
Entscheidungen, die mein Arzt rifft.
Eeteiligen
7. ..ich weil genug dber meine
Exostosen, um mich an den
i Uber meine B

0| O|0] O)0] OO
0| 0|0 O|0] OO
O O|0] O)0] OO
0| 00| O|0] ojoF

2u betedigen.

18. Die nidchsten Fragen beziehen darauf, wie Deine Lehrer mit Deiner Erkrankung

umgehen,
gar ein
i wenig iemlich _|sehr

Ich habe das Gefuhl

1. .. meine Lehrer wissen sehr gut lber

meine Erkrankung bescheid ) ] [ [}

2. ...meine Lehrer haben ein groftes

Interesse an_meiner o [:l I:I D D
[ O

3. ...memne Leqrer haben Verstandnis,
W wegen meiner Excstosen mal ) a
mecht so gut drauf” bin

19. Gibt es etwas, das Deine Lehrer fiir Dich tun kéinnen, damit Du Dich in der
Schule besser fihlst?

20. Jetzt michten wir noch gerne wissen, ob Du Kontakt zu anderen Kindern mit

Exostosen hast,

Zutreffen. nicht wenig | ziemlich

Aussagen auf Dich gar ein

w

1. leh habe viel Kontakt 2u
anderen Kindemn mit

2. khhatte gerne Kontakt zu
anderen Kindemn mit Exostosen

3. kch denke der Kontakt zu
anderen Kindem mit Exostosen
kann mir selbst sehr helfen

4. kN halte den Kontakt zu
anderen Kindem mit Exostosen
fuir sehe wichti.

0| 0/olo
0| 0|o|o
0| 0jojo
0| 0|00k

S50, die néchsten Fragen noch, dann hast Du es geschafftl

2

Gibt es etwos aufler der drztlichen Versorgung, was Dir helfen kinnte,
mit den Exostosen besser zurechtzukommen? Denke dabei an
Krankengymnastik, Austausch mit anderen Betrof fenen

22. Haben wir in dem Fragebogen etwas vergessen, was fiir Dich wichtig ist?

2

w

Wie findest Du den Fragebogen? Gib uns doch mal eine Schulnote!
1 2 3 4 5 [}

O O O O O O

Super! Du hast es geschafft!
Vielen Dank fiir Deine Mitarbeit! Dauer des Ausfiillens



Anlage K:

Fragebogen

Zur

von Kindern mit

EL

Lebensqualitdt und Versorgung

Multiplen Hereditdren Exostosen (MHE)

Teilstudie MHE, Befragung der Eliern
Abteilung fur Medizinische Psychologie, Universitat Hamburg

Dunrelfiihrende Einrichimg:

Unit e ) Institu und Poliklinik
pur Psychologie
l Hamburg-Eppendarf I {Prof, T, D, Uwy Koch-Geomus,
Diewicicn)

Code-Nr

Zewtram fur
Paychosariabe Medirin

Fragebogen fiir Eitern MHE-erkrankter Kinder

Liebe Mutter, lieber Vater,

Wir freuen uns sehr, dass Sie sich die Zeit nehmen, diesen Fragebogen
auszufillen. Es geht darin um die Lebensqualitat und Gesundheitsversorgung
Ihres Kindes. Wir méchten gerne von Ihnen erfahren, wie Sie diese beurteilen, ob
Sie zufrieden sind und ob es lhrer Meinung nach Versorgungsliicken gibt.

Die Fragen in diesem F 1 stammen aus Gesy 1en mit Eltern von

chronisch kranken Kindern.

Denken Sie beim Beantworten der Fragen bitte an die letzten 12 Monate,
wenn es in der Frage nicht anders vermerkt ist.

Einige Fragen mégen Ihnen ahnlich vorkommen. Das liegt daran, dass dieser
Fragebogen noch in der Erprobung ist und wir herausfinden méchte, welche
Formulierungen besser geeignet sind

Kreuzen Sie die Antwort an, die Ihrer Meinung nach am besten passt.

Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Zeile.



1. Teil

Angaben zu lhrer Person

. Geburtsdatum
. Geschlecht

. Staatsangehorigkeit

Familienstand

. Haben Sie Kinder?

wie viele

Omannlich Oweiblich

Overheiratet
seit

Ozusammenlebend
seit

Ogetrennt
seit

Overwitwet
seit

Oledig

Oja Onein

. Wie viele Personen leben in Threm Haushalt?

. Welchen Schulabschluss haben Sie?

Oohne Abschluss
OSonderschulabschluss
OHauptschulabschluss
ORealschulabschluss
OFachhochschulreife

O Abitur
OSonstiges

8. Welche Ausbildung haben Sie?

Okeine Ausbildung

Oberutlich/ betrieblich

Oberuflich/ schulisch (Handelsschule)
O Abschluss an Fach-, Meister-,
OTechniker- oder Berufsschule
OFachhochschulabschluss
OHochschulabschluss

9. Wie ist Ihre derzeitige berufliche Situation?

OAusbildung
Oerwerbstatig
Oarbeitslos
Ofrihberentet, seit
Oberentet, Pension, seit
OHausfrau/ -mann
Osonstiges

10. Welche berufliche Position haben/ hatten Sie inne?

Oangelernter Arbeiter
OFacharbeiter

OVorarbeiter/ Meister
OAngestellter/ Beamte
OSelbststindiger

OMithelfender in Familienbetrieb
OSonstiges

11. Wie hoch ist Ihr monatliches Nettocinkommen?
[m] weniger als 1500 Euro

[m] 1500 bis 3000 Euro
[m] iiber 3000 Euro



[
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2. Teil Fragen zur Lebensqualitat
Ihres Kindes

1. Al PR dheit Ihres

Wie wiirden Sie den Gesundheitszustand Ihres Kindes beschreiben?
ausgezeichnet sehr gut gut weniger gut schlecht

o o a o o

Wie oft sind Sie oder Inr Partner wegen der Erkrankung Ihres Kindes bel der
Hausarbeit oder im Beruf ausgefallen?

In den letzten vier Wochen? in den letzten 12 Monaten?
Im Beruf Tage, zu Hause im Beruf__ Tage, zu Hause

Welche Medikamente hat Ihr Kind in den letzten 4 Wochen wegen seiner
Erkrankung erhaken?

Name des i Haufigkeit der Ei

2. Korperliche Aktivititen lhres Kindes

a, ja, ein
jest 1kt... stark [etwas | weni nein
beniiigen e umpansnen | (1 | OO | O O
oder bei
hensigen wiesgemen | O | O ] O O
3 n, 5
scersenpmgen o] O3 1 8O ] O 1]

Schmerzen

Wie oft hatte Ihr Kind kérperli oder in den vergangs
4 Wochen?
OGarnicht  O1-2 mal Deinige Male O ziemlich oft O sehr oft
Dfast jeden Tag oder jeden Tag
3. Verhalten
Es folgt eine Liste von gen, die das Verhalten und die Problem ibt. die

Kinder manchmal haben. Wie oft in den vergangenen 4 Wochen haben folgende
Aussagen auf Ihr Kind zugetroffen?

h iemlich
; | zﬂ Irnamahm'nl fast nie |nie
1 Es sirttviel, O O O O O
L | 0|0 [0 [0 O
i e Oololo [olg

4. Im Vergleich zu anderen Kindern gleichen Afters, wie wirden Sie das Verhalten
Ihres Kindes im Allgemeinen einschatzen?

O ausgezeichnet O sehrgut O gut O weniger gut O schlecht

4. Allgemeines Wohlbefinden

In den folgenden Aussagen geht es um die Stimmung von Kindern. Wie oft in den
wergangenen 4 Wochen glauben Sie, traf auf Ihr Kind folgendes zu?

meistens|manchmal|selten |nie

O O O

1. Es fahie sich sinsam.

O O O

2. _Es benahm sich nerves.

3. Es benahm sich verstirt cder
|ausgeregt

olo|ok

0oio

O O] O




5. Selbstwertgefiihl

Wie zufrieden war Ihr

Kind in den vergangene weder gar

4 Wochen mit... sehr _ |etwas |noch wen| nicht

;h.“‘:;lnlﬂ Lesstungen in der D D D D D

2._...seinen Freundschatten? I:I I:I D I:I I:I

3._.seinem Leben & [ O O O O
6. Gesundheit Ihres Kindes

Wie richtig ist jede |wﬂl gar

M - J r sehr ziemlich [ nicht weniger | nicht

gesond rosen an aniere kg | 3 | O3 O O | O

‘2. IMM Kind ist noch nie emsthaft D D D D D

et memes ko | O3 ] OO | O Ol O

7. Wie wirden Sie die derzeitige Gesundheit Ihres Kindes im Vergleich zum
vergangenen Jahr einschatzen?

DOiviel besser Detwas besser als im vergangenen Jahr

Ogenause

Oetwas schiechber

8. Sie und lhre Familie

O viel schiechter

In den folgenden Fragen geht es darum, wie sehr die Gesundhelt Ihres Kindes

Einfluss auf [hr Leben hat

Wie sehr haben die
folgenden Umstinde
\Ihre Zeit eingeschriinkt?|

3. ...die korpediche Gesundheit
Ihres Kindes

4. ...das emctionale {seelische)
W thres Kindes

ein

nicht _|wenig |etwas |:Iorralnh|sd|r
[
[}

1. ...die kérperiche Gesundhed
Ihres Kindes

ziemlich |sehr

2. ...das emationale (seeksche)
Wohibefinden |hres Kindes

0g
0g
0ig

0g

0g

Wie oft hat in den
letzten 4 Wochen die
Gesundheit oder das
Verhalten lhres sehr  |ziemlich
Kindes... oft oft manchmal |selten |nie
5. die Art der familidren Aktivitate
cingeschran? I I | O | O
o -
Farainsaren essane Oo| o) g o |
fernsehen. ) unterbrochen?
9.Kindl-Elternversion
8-16 Eltern
B Sichi

In der letzten Woche ... WM ganz  trim trim twm

™ wellge-  weitgoh-  Gberh,

hendzu  end nicht  micht zu
w
Karperliches Wehibefinden
1. hat mein Kind sich krank gefihit =] a
2. hatte mein Kind Kopfschmerzen oder Q =]
Bauchschmerzen

3. war mein Kind mdde und schiapp 4
4. hatte mein Kind viel Kraft und Ausdauer a Q
Psychisches Wohibefinden
5. hat mein Kind viel gelacht und Spalt gehabt =] =] Q
6. hatte mein Kind zu nichts Lust =] =] a
7. hat mein Kind sich allein it < =] a




8. _hat mein Kind sich &n oder unsicher gefihit

Selbstwert

9. war mein Kind stolz auf sich

10. fahite mein Kind sich wehl in seiner Haut

11.mochte mein Kind sich seibst leiden

12 hatte mein Kind viele gute Ideen

ol oo o

ol o o o

C| o o o

[ ) I i | ) ) )

Familie

13.hat mein Kind sich gut mit uns als Eltemn
verstanden

14, hat mein Kind sich zu Hause wohl gefuhit

15. hatten wir schiimmen Streit 2u Hause

16. fohite mein Kind sich durch mich bevarmundet

Freunde

17.hat mein Kind etwas mit Freunden zusammen

18.ist mein Kind bei anderen gut angekommen™

19.hat mein Kind sich gut mit seinen Freunden
verstanden

20.hatte mein Kind das Gefunhl. dass es anders ist als
die anderen

Schule

21.hat mein Kind die Schula it afft

22.hat meinem Kind der Unterricht Spai gemacht

23.hat mein Kind sich Scrgen um seine Zukunft
___pemacht

24 hatte mein Kind Angst vor schiechten Noten

Chrenisch

25. hatte mein Kind Angst. die Erkrankung kénnte
schiimmer werden

26, war mein Kind der Erkranku

27. kam mein Kind mit der Erkrankung gut zurecht d

28. habe ich mein Kind wegen der Erkrankung so ]
behandelt, als ob es ein kieines Kind wiire

29.wollte mein Kind, dass keiner etwas von der =] Q [=] a

__ Eviereniung merkt

30.hat mein Kind wegen der Erkrankung in der Schule Q [=] =] 2

__etwes verpasst

10. Hat Ihr Kind Exostosen?

o Ja O  HNein

Bei den folgenden Fragen sollen Sie sich in die Lage Ihres Kindes hineinversetzen
und S0 antworten, wie Sie glauben, dass Ihr Kind antworten wirde. Kreuzen Sie die

Antwort an, die fir Ihe Kind am besten zutrifft,

&

In letzter Zeit. . selten |
1. ...binich nachts wegen

der Exostosen
aufgewacht

2. ..habe ich beim
Bewegen Schmerzen

gehabt.

3. ..war ich traurig
wegen meiner Exostosen.

4, .. haben mich die
Arztbesuche genent.

5. ...habe ich mich wegen
der Exostosen geschamt.

6, ..war ich wegen der
Exostosen mit mir salbst
unzufrieden.

7. ..gabeswegen
meiner Exostosen Arger zu
Hause.

8. ... haben mir meine
Eltern wegen der
Exostosen Dinge verboten.

9. ...wurde ich wegen
meiner Exostosen von

O O Of ooolol g o
O O O gogoo o op
DDDDDDDDDE
O o Of goolol g o

anderen gedrger.

aDDDDDDDDD;




10. ...wurde ich wegen l:l l:l l:l l:l l:l

der Exostosen
ausgeschlossen, wenn
andere etwas zusammen
machten.

11. ...war ich beim Sport l:l l:l l:l l:l l:l

genauso gut wie meine
Klassenkameraden und
Freunde.

12. Wie haufig hast Du in der letzten Woche Schmerzen wegen der Exostosen
gehabt?
nie selten manchmal oft immer

O O | O O

13. Wie stark waren die Schmerzen in der letzten Woche?
gar keine etwas mittelmaiig ziemlich sehr stark

O O O O O

14. Wie sehr haben Dich die Exostosen in der letzten Woche gestort?

gar keine etwas mittelmaBig ziemlich sehr stark

O O O

11. Familien-Belastungs (FABEL)-Skala
Auswirkungen der Erkrankung auf die
Familienangehorigen

Nachstehend folgen nun einige Aussagen von Betroffenen Uber das Leben mit einem kran-
ken Kind. Bitte kreuzen Sie fur jede Aussage an, ob diese zum momentanen Zeitpunkt auf
|lhre Familie ganz zutrifft, weitgehend zutrifft, weitgehend nicht zutrifft oder Uberhaupt nicht
2utrifft.

trifft ganz trifft weit-  trifft weit- trifft

2u gehend gehend aber-
nicht zu haupt
2u
nicht zu
1 2 3 4
1. Die Krankheit verursacht der Familie finan-
Zielle Probleme. O O O O
2. Durch Termine im Krankenhaus geht Ar-
beitszeit verloren. O O O O
3. Ich muss meine Arbeitszeit verkurzen, weil
ich mich um mein krankes Kind kimmerm
muss. O O O ]
4. Um die medizinischen Kosten decken zu
konnen, ist zusétzliches Einkommen noétig. _ O O O O
5. Ich habe wegen der Krankheit meines Kin-
des aufgehért zu arbeiten. O O O O

6. Aufgrund der Krankheit unseres Kindes

konnen wir keine weiten Reisen unterneh-

men. O O ] O
7. Die Leute in der Nachbarschaft behandeln

uns anders wegen der Krankheit unseres

Kindes. O O ] ]
8. Wegen der Krankheit unseres Kindes haben

wir wenig Lust auszugehen O O O ]
9. Es ist schwer, eine zuverlassige Person zu

finden, die auf das kranke Kind aufpasst. __ O O O O

10. Manchmal mussen wir unsere Absicht aus-
zugehen wegen der Krankheit unseres Kin-
des in letzter Minute andern O O O O

11. Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen
wir unsere Familie und unsere Freunde

seltener O O O ]
12. Wir stehen uns wegen der gemeinsamen
Erfahrung als Familie naher. O O O O

13. Manchmal frage ich mich, ob ich mein kran-
kes Kind ‘anders’ als ein normales Kind be-

handeln soll. O O O O
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trifft ganz trifft weit-  trifft weit- trifft
2u

gehend  gehend  Uber- trift ganz trifft weit- trifft weit-  trifft
2u nichtzu  haupt zu gehend gehend  Uber-
nicht zu nicht zu haupt
2u
1 2 3 4 nicht zu
Meine Verwandten sind sehr verstandnisvoll 1 2 3 4
und haben mir immer sehr geholfen O O O O WENN SIE NOCH ANDERE KINDER
Wegen der Krankheit denke ich dariiber HABEN, BEANTWORTEN SIE BITTE DIE
nach, keine weiteren Kinder zu bekommen O O O O NACHFOLGENDEN FRAGEN
Mein Lebenspartner und ich besprechen die 28. Es ist schwer, den anderen Kindemn geni-
Probleme des Kindes gemeinsam O O O O gend Aufmerksamkeit zu schenken, weil
Wi h Kind behandel mein krankes Kind mich so sehrin Anspruch
ir versuchen unser Kind so zu behandeln, nimmt
als ware es ein ganz ‘normales’ Kind. O O O O U o o o
) . 29. Durch die Krankheit des einen Kindes sorge
Die Pflege meines kranken Kindes nimmt so ich mich sténdig um die Gesundheit der an-
viel Zeit in Anspruch, daB ich kaum noch deren. O O | O
Zeit fur die anderen Familienmitglieder
habe. O O O O 30. Durch die besonderen Bedirfnisse des
) ) i kranken Kindes kommt es zwischen den
Die Verwandten mischen sich ein und glau- anderen Kindern zu Streitereien. O O O O

ben, besser zu wissen, was fur mein kran-

kes Kind gut ist 31. Die Krankheit des einen Kindes macht den
g e O O O a anderen Kindern Angst. O [} O O
Unsere Familie muss aufgrund der Krank- : "
heit meines Kindes auf einige Dinge ver- 32. Meine anderen Kinder scheinen ofter krank
Zichten, O O ] ] 2u sein und &fter unter Schmerzen und Be-
Aut d—d rankhelt mei indes bi schwerden zu leiden als andere Kinder ihres
ufgrund der Krankheit meines Kindes bin Alters. O [m} [m} O
ich standig ubermiidet und abgespannt. ___ O O ] O
33. Die Schulnoten meiner anderen Kinder lei-
Ich lebe von einem Tag auf den anderen den aufgrund der Krankheit des einen Kin-
und plane nicht fur die Zukuntt. O O O O des. O O O O
Niemand versteht, mit welcher ungeheuren
Belastung ich fertig werden muss. O O O ]
. Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine
Belastung fur mich. O [m] [m] O

Dadurch, daR ich lernen musste, mit der
Krankheit meines Kindes fertig zu werden,
komme ich auch mit mir selbst besser zu-

recht. O O O O

Ich mache mir Sorgen, was in Zukunft mit
meinem Kind sein wird (wenn es erwachsen
ist und ich nicht mehr da bin). O O O O
Manchmal habe ich das Gefuhl, unser Le-
ben ist eine Achterbahn: véllig am Boden,
wenn mein Kind akut erkrankt ist, und oben-
auf, wenn seinfihr Gesundheitszustand sta-

bil ist. O O [m] O




12. Medizinische Behandlung

Wie sehr treffen die folgenden Aussagen auf Ihre Situation zu?
Kreuzen Sie bitte das entsprechende Kistchen an.

e | OO O | O O
Oo| o] 0 o a
I s I o a
Oo| ol 0O () a
semangmenoiserange | ) | 01 | O O | O
13.lhre Gesundheit
In diesem Fragebogen geht es um die Ihres . Der
Bogen gl es, im Zi L wie Sie sich fohlen und wie

Sie im Alltag zurechtkommen,
Bitte beantworten Sie jede der (graw unterlegten) Fragen, indem Sie bei den
die Zahl die am besten auf Sie zutrifft.

Im felgenden sind einige Titigkeiten
beschrieben. die Sie vielleicht an
einem nomalen Tag ausiben.

erigheiten
anderen altdglichen Tatigheiten im Beruf
bzw. zu Heuse?

Hatten Sie in den vergangensn 4 Wochen

grund seelischer Frobleme irgendwelche:
Schwierigkeiten bel der Arbeit oder anderen
altaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu
Hause
B, weil Sie sich nie lagen oder




In diesen Fragen geht es darum, wie
Sie sich fihlen und wie es Ihnen

in den vergangenen 4 Wochen ge-
gangen ist_ (Bille kreuzen Sie in jeder
Zeile die Zahl an, die lhrem Befinden




Teil 1 - Gesundheitsdienste

In den folgenden Fragen geht es um die gesundheitiiche Versorgung Ihres Kindes.
Wir mochten gern van [hnen erfahren, welche Behandlung Ihr Kind erhalt, ob Sie mit
den Leistungen zufrieden sind und ob Ihr Kind die Behandlung bekommit, die es lhrer
Meinung nach braucht

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die ki i oder
Bertreuung |hres Kindes.

Haben Sie einen

Kinderarztieine Kinderarztin

(oder Hausarzt! Hausarztin), a o Falls nein, bitte weiter mit
die/der sich regelmafig um die Frage 3

| sesundheitiichen Probleme

Ihres Kindes kimmert?

Sind Sie mit dem Arzt/ der
Arztin 2ufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Behandlung durch den Facharzt oder die
F in, die iali for die Ihres Kindes sind.

Gehen Sie mit Ihrem Kind zu
einem Facharzt/einer

3 Facharztin oder einem speziell =) =]
in der Erkrankung lhres Kindes
ausgebildeten Arzt Arztin?

War Ihr Kind in den letzten 12
4 |Menaten bei seinem

Spezialisten/seiner Spezialistin
in Behandlung?

Wvar es in den letzten 12

5 Monaten schwierig,

" | facharztliche Hilfe fur Ihr Kind
zu bekommen?

Sind Sie mit der fachirzilichen
6. | Behandlung lhres Kindes a a a a a
afrieden’?
e folge Fragen sich auf V rgung mit M
Hat Ihr Kind in den letzten 12 falls neln weiter mit Frage 10
7. |Monaten arztich verordnete Q =]
Medikamente eingenommen? falls ja weiter mit Frage 8

War es schwierig,
& | Verordnungen fur die a a =] a =]
Medikamente zu bekommen?

Sind Sie mit den verordneten

9. |Medikamenten lhres Kindes a u] =] u] =]
zufrieden?

Mahm Ihr Kind in den letzten 12
10 Monaten Medikamente ein, die
© | nicht vom Arzt verordnet
waren?




Haben Sie in den letzten 12 falls nein weiter mit Frage 14
Monaten Notfallbehandiungen | g

tar Ihr Kind in Anspruch . )
genommen? falls ja weiter mit Frage 12

War es schwierig, in einem
Notfall arztiiche Behandlung fur =] =] =] Q =]
Ihr Kind zu

‘Waren Sie mit der
Metfallbehandiung zufrieden?

Massen Sie manchmal for die
Gesundheitsversorgung ihres =] Q
Kindes etwas bezahlen?

Wie hech ist die finanziellen
Belastung durch die chronische =] =] =] a =]
Erkrankung Ihfes Kindes?

Wie schwierig ist es, finanzielle
Unterstitzung 2u bekommen?

Wie wurde im letzten Jahr die O durch die Ki
facharztliche Behandiung IhfeS |3 wir haben die Behandlung selbst bezahit

Kindes finanziert? 0 wir haben die Behandlung zunachst bezahit

und spater erstattet
O Andere:

21

Die folg Fragen sich auf nicht L g
Bitte geben Sie an, obin welchem Umfang Sie diese Leistungen erhalten haben, ob
Ihr Kind diese Leistungen Ihrer Meinung nach braucht oder ob es sie nicht bendtigt

Krankengymnastik =] =] a a
i =] =] =] =]
L =] =] a =]
Beratung durch Sozialdienst Q Q Q =]
Psychologische Beratung/ .
raple Q s] a a
Hausliche Krankenpflege =) Q a =]
Gesundheitsdienstieistungen
in der Schule, 2 B. - < - -
Schulung {Gber die chronische
Erkrankung Ihres Kindes) 9 9 2 E
Rehabilitationsmalnahmen Q Q Q Q
Kurzzeit-Entlastungspflege Q Q Q Q
Selbsthilfegruppen Q Q Q Q
Ausfuhrliche Telefonberatung
durch medizinisches Q Q Q Q
Fachpersonal
Ausstattung mit medizinischen
Geraten (z.B. Blutzuckertest-, a a a a
Inhalationsgerat)
Ausstattung mit Hilfsmitteln
(z.B. Gehbhilfen, Schreibhilfen, =] Q Qa Q
Schienen, Korsett; Rollstuhl)
Hilfe bei der Koordination
verschiedener Q Q Q Q
Gesundheitsdienste

22



Teil 2: Qualitit der Versorgung

Zuerst mochten wir Sie fragen, wie Sie die Diag und die
Uber die Erkrankung Ihres Kindes beurteien.
... mit der Zeitdauer, die fir
1g, |die Diagnosesteliung benotigh [=} =1 =]
worden ist?
... damit, wie auf lhre Geflhle
eingegangen worden ist, als
20| hnen die Diagnose mitgeteit | = 9 9
wurde?
... mit der Information Ober
21, |verschiedene Behandiungs- =1 =] =]
méglichkeiten?
... mit der Information Ober die
= Erkrankung Ihres Kindes? - - -
.. mit der Information Ober die
2 | Medikaments? - . .
In den folgenden Fragen geht es um die rbeit des

Teams, hiufigen Wechsel des Personals und dhnliche Fragen.

Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

... mit der Zusammenarbeit

untereinander?

24, |des medizinischen Personals =]

_.. mit dem Wissen des Arztes
uber die Krankengeschichte

Sprechstunde/Untersuchung
kamen?

25 |Ihres Kindes, als Sie zur a

... mit den Informationen, die
Sie Ober zusatziiche

Hilfsangebote erhalten haben,

wie 2 B. Selbsthifegruppen,
Kontaktadressen?

In den folgenden Fragen gel
die

ht es um den Umgang mit lhrem Kind durch den

P P fir die
an lhren letzten Besuch in der K

g Ihres Kindes. Bitte denken Sle

... damit, wie die Arzte Ihrem - .
LAE Kind zugehart haben? = =
... mit den Bemihungen, die
28 |unternommen wurden, damit a s]
ihr Kind sich wohl fhit?
... mit den Méglichkeiten fiir . r
2 Kinder in den Warterdumen? - d
-.. mit der Autmerksamkeit des
30, |Arztes ihrem Kind Q Q
endber?
... damit. wie auf die
31, |Ansichten Ihres Kindes - =]
elngegangen wurde?
Die nd Fragen sich auf die

der Fachklinik/ Facharztpraxis. Bitte denken Sle an den letzten Bersuch,

mit der Maglichkeit, die Sie
betreuenden Personen in der

Klinik! Facharztpraxis?

32 | Klinik/ Facharztpraxis - 2
telefonisch zu erreichen?
23 ... mit der Warntezeit in der a a




... mit [hrer Beziehung zu den
34 | Arzten und zum =] a a Q Q
medizinischen Personal?

35 |- mitder Atmosphare in der
© | Klinik/ Facharztpraxis?

In den folgenden Fragen geht es um Ihre Zufriedenheit mit den Arzten. Bitte
denken Sle an Ihren letzten Besuch bei Ihrem Facharzt oder in der
Sprechstunde der Klinik,

36 |, mitdem Fachwissen der
 |Arzte

.. mit dem Verhalten der Arzte
37, |{hdflich, freundlich, a a 4 a Q
respektvoll) ?

damit, wie Ihre Fahigkeiten
38 |als Eltern ernst genommen 4 (=] =] Q =]
wurden?

39 |- damit wie die Arzte aut Ihre
| Sorgen eingegangen sind?

... mit der Fahigkeit der Arzte,
verstandlich zu erkiren?

... mit der Zeit, die die Arzte a a o o a

A1t Sie und Ir Kind hatten?

... damit, wie Ihre
42, |Entscheidungen respektiert a =] =] =] =]
wurden?

2%

In den folgenden Fragen geht es darum, wie viel Verstandnis und
Unterstiitzung Ihr Kind in der Schule und im Kindergarten erfihrt. Bitte denken
Sie an die letzten 12 Monate.

... mit dem Wissen der
Lehrerfinnen oder
Erzieher/innen Gber die
Erkrankung |hres Kindes?

43

... damit, wie die Lehrerfinnen
oder Erzieher/innen auf die
Erkrankung |hres Kindes
achten?

44,

Nun méchten wir Sle nech nach lhrer allgemeinen Zufriedenhelt mit der
Gesundheltsversergung Ihres Kindes fragen. Bitte denken Sle an die letzten 12
Monate.

... mit der gesundheitlichen
Versorgung Ihres Kindes ganz
aligemein?




4. Teil
Fragen zu medizinischen Aspekten

1)  Wie viele Exostosen hat Ihr Kind?

2)  Wo befinden sich die Exostosen

Anzahl
Obere Extremitat u]
Untere Extremitat u]
Thorax (Brustkorb) u]
Sonstiges u]
Wo:

7.)  lehfdhite mich wahrend dieser Zeit
gut betreut o
allein gelassen

8.)  Wie zentral ist MHE in |hrem Leben in Prozent? k]

Zum Schluss noch zwel Fragen zu |hrer Person:

1. |Wer beantwortete den Fragebogen? OMutter
Ovater
OStiefmutter/Partnerin des Vaters
OstiefvaterParner der Mutter
CAndere

Wer?

3)  Wann bemerkten Sie die ersten Symptome?

4.)  Wie auRerten sich die ersten Symptome?

Exostosen o
Schmerzen [u}
Funktionseinschrankungen [u}
Sonstiges o

5.)  Wie viel Zeit verging zwischen den ersten Symptomen und der
Diagnosestellung?

6.) Ich empfand diesen Zeitraum als

recht kurz o
angemessen 0
viel zu lang a

27

Wir bedanken uns herzlich bei thnen fiir Ihre Mitarbeit!

28




Anlage L:

‘Wer sind wir?

Universitatsklinikum I Zemtram Hir Prychosoziale Mutiniairalle 52 - 538

Hamburg-Eppendorf Medizin 0245 Mamburg d d I "
ettt el Priing fr Tubehon [040) 478035350 Wir sind M der U Hamburg, die die Problematik der
Mlachririnchs Peychciogle Tulaler: fl) 40M4000 Lebensqualitit und Versorgung von MHE-Patienten und Thren Angehdrigen in einer
Prof. D, Dr. s Koch-Geomus. © marischat Guis wni-hambung de . . - . . . L
Cansktor v Ll une-hamisuy de Doktorarbeit an der Abteilung fiir Med: he Psychol des U klinik

Hamburg untersuchen mochten.
Unersias nbum Fanbuy Esperdor Martnsraie S 2038 damsurg Or. phil. Carsten Maurischat

Oiplom-Psychologe
Ziel dieser Doktorarbeit ist es, die derzeitige Lage der Versorgung (medizinische
Versorgung, Bedarfsfragen, Beratungsangebote etc. ) und eventuelle psychosoziale
nachiichtich Beeintrichti und Einschri in der subjektiven Gesundheit (Lebensqualitit)
MHE-Erkrankter und derer Angehériger zu erfassen und zu beschreiben.
Weiterhin mochten wir auch die V struktur h ist die
v kenhaft? Erfolgte die Di ziigig? Fithlten/ fithlen Sie sich mit

der Krankheit oft allein gelassen? Hétten Sie sich mehr Unterstiitzung gewinscht?

Aktueller Stand der Dinge
8.09.2004 Im Mai 2003 entschlossen wir uns, dieses Projekt ins Leben zu rufen. In Zusammenarbeit
mit der SHG und anderen kooperierenden Arzten begannen wir mit der Kontaktaufnahme
zu potentiellen Studienteilnehmern. Auf der Basis einer Pilotstudie, die wir mit einigen von

Thnen durchfiihrten, sollte ein generelles Interesse an der Hauptstudie sowie

Liebe innen, licbe ¥ Themenschwerpunkte erfasst werden. Die Zusammenfassung der Ergebnisse werden

voraussichtlich in einem Buch iiber MHE erscheinen (s. Anhang).
zunichst einmal vielen Dank fur die Teilnahme an unserer Studie , Lebens- und - - : .

Nachdem die Pilotstudie im September 2003 abgeschlossen wurde richtete sich unser
Versorgungsqualitat bei Patienten mit multiplen hereditiren Exostosen (MHE) und ihren o

Augenmerk weiterhin auf die Kontak thme zu Stud Inel 1 sowie auf die
An.gehi?ngen . . . . Konzipi der Fragebogen fiir die E die. Insgesamt erstellten wir fiinf
Leider ist es uns aus zeitlichen Grinden nicht méglich, an dem diesjéhrigen Bundestreffen Fragel B dor " Gruppen: Kinder, Eltemn, betroffens

Ibsthilf HG) teilzunchmen. Dennoch mochten wir Ih )
der uppe (SHG) ennoch mochten wir Ihnen eine kurze Erwachsene, deren Lebenspartner und behandelnde Arzte.

In der Zeit von Mirz bis Juli 2004 erfolgte die Datenerhebung sowohl postalisch als auch
telefonisch.

Zusammenfassung uber den aktuellen Stand der Dinge zukommen lassen.

Derzeit werden die ethobenen Daten statistisch ausgewertet.



Die A g sowie die endgiiltige V iftlich der Arbeit werden Ende diesen

Jahres abgeschlossen sein.

Vorliufige Ergebnisse:

Es nahmen 95 Personen im Alter zwischen 5 und 65 Jahren an der Erhebung teil.

Zu Untersuchungszwecken wurden die Probanden in fiinf Kategorien, MHE-betroffene
Kinder, MHE-betroffene Erwachsene, Eltern, Lebenspartner, behandelnde Arzte/Experten,
aufgeteilt. 25% der Probanden befinden sich in der Kategorie Eltern, 21,1% in der
Kategorie Betroffene, 25,3% in der Kategorie Eltern, 10,5% der Probanden sind der
Kategorie Lebenspartner und 15,8% der Kategorie Experten zugeordnet.

Tab.1

Eltern Betroffene |Kinder Lebenspartner |Experten
N 24 20 26 10 15
Alter
M 42 39 11 41 50
Min Max 31 55 20 65 5 17 33 o4 36 64
Sex w 83,3% 45% 38,5% 60% 6,7%
Von der Grund; theit der von der U ‘hern ktierten Personen (ca.150) in

dem Zeitraum Mai 2003 bis Mérz 2004 fiillten 95 Teilnehmer (63,3%) die Fragebogen aus.

Alle Teilneh verfligen tiber ichend deutsche

Die Al il der einzelnen Kat

Abb 1

Alterpvertellung der Hategorie Efern

Abb 2

ARerzverteilung der Kategorie Kinder

werden im Folgenden dargestell:

Abb.3




Abbd

Atersverieiung der Kategore Lebenspartner

AbbS

Altersverte bung der Kate gorie Experten

Soweit der erste kurze Einblick in die Datenlage. Sobald unsere Auswertungen
ik hl sind und die Pr i beit hriet
selbstverstindlich Auskunft iiber die Versffentlichung zukommen lassen.

ist, werden wir Thnen

Wir wiinschen Thnen ein gelungenes Bundestreffen.

Freundliche Griile aus Hamburg,

Andrea Albers und Juliane Madee

Kontaktadressen bei weiteren Fragen:

Andrea Albers Juliane Madee

Alsterdorferstr. |08 Brucknerstr. 27

22299 Hamburg 22083 Hamburg

Mail: andreaalbers@emx de Mail: jul deei@amy de

Tel - 040-51491333 Tel. : 0160-2784948

Anhang :

Buchbeitrag

Lebens-und V itat bei Mitgliedern der ilfegruppe , Multiple

Hereditiire Exostosen” - eine explorative Interview-Studie



10 Tabellarischer Lebenslauf

Personliche Daten

Name : Andrea Albers
Geburtsdatum : 08.01.1979
Geburtsort : Mettingen
Staatsangehorigkeit : deutsch

Schulausbildung

1985 - 1989 : Grundschule, Mettingen
1989 - 1995 : Kardinal - von - Galen
Gymnasium, Mettingen
1995 - 1998 : Johannes Kepler
Gymnasium, Ibbenbiren
Juni 1998 : Abitur

Universitatsstudium
Wintersemester 1999/2000 : Beginn des Studiums der
Humanmedizin an der

Universitat Hamburg

April 2002 : Physikum

April 2003 : Erster Abschnitt der
Arztlichen Prifung

April 2005 : Zweiter Abschnitt der
Arztlichen Prifung

Mai 2006 : Dritter Abschnitt der

Arztlichen Priifung und

Approbation
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Hilfsmittel nicht benutzt und die aus den benutzten Werken wortlich
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