Aus dem Institut fir Medizinische Psychologie
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Prof. Dr. Dr. Uwe Koch

Versorgungsbediurfnisse von Kindern mit ADHS aus Sicht

der Eltern

Dissertation
zur Erlangung des Grades eines Doktors der Medizin dem

Fachbereich Medizin der Universitat Hamburg vorgelegt von

Svenja Hingst
aus Karlsruhe
Hamburg, 23.10.2007



Angenommen von der medizinischen

Fakultat der Universitat Hamburg am: 06.05.2008
Veroffentlicht mit Genehmigung der Medizinischen

Fakultat der Universitat Hamburg

Prufungsausschuss, der/die Vorsitzende: PD Dr. S. Schmidt
Prufungsausschuss: 2. Gutachter/in: Prof. Dr. M. Bullinger

Prifungsausschuss: 3. Gutachter/in: Prof. Dr. K. Ullrich



Meiner Familie



Inhaltsverzeichnis

Inhaltsverzeichnis [

1. Fragestellung und Hypothesen 1
2. Einleitung 2
2.1. Definition und Modell (Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom) 3

2.2. Diagnostik (ICD 10 und DSM-1V) 4
2.2.1. Diagnostische Kriterien nach dem ICD 10 4
2.2.2. Diagnostische Kriterien nach dem DSM-IV 5

2.3. Differentialdiagnostik 6
2.4, Pravalenz 6
2.5. Atiologie und Pathogenese 7
2.6. Symptome 9
2.7. Therapie 9
2.7.1. Psychopharmakotherapie 10
2.7.2. Allgemeine symptomatische Therapie 11
2.8. Hintergrinde zur Versorgung von Kindern mit ADHS 12
2.8.1. Konzeptuelle Hintergrinde zu Versorgungsbedurfnis und

Versorgungsbedarf 12
2.8.2. Grundsatzliche Erkenntnisse zum Versorgungsbedarf 17
2.8.3. Spezifische Versorgung von Kindern mit ADHS 17
2.8.4. Grundsatzlicher Versorgungsmangel bei Kindern mit ADHS 18
2.8.5. Situation in den USA 19
2.8.6. Situation in Deutschland 21
2.8.7. Versorgung in Deutschland 21
2.9. Psychosoziale Folgen von chronischen Erkrankungen bei

Kindern mit korperlichen und psychischen Erkrankungen 24
2.9.1. Grundlagen 24
2.9.2. Psychosoziale Folgen bei Kindern mit ADHS 25
2.9.3. Psychosoziale Folgen fur die Mutter 26



2.9.3.1.Psychosoziale Folgen fur Mitter von Kindern mit ADHS

2.9.4. Psychosoziale Folgen fur die Eltern

2.9.4.1.Stress

2.9.4.2. Arbeitsfahigkeit

2.9.4.3.Generelle psychosoziale Folgen fur die Eltern

2.9.5. Psychosoziale Folgen fir die Kinder

2.9.5.1.Alters- und geschlechtsabhangige Erkrankung

2.9.6. Psychosoziale Folgen fur die Geschwister

2.9.7. Einfluss auf die Gesundheitskosten

2.9.8. Zusammenfassung von Ergebnissen zu psychosozialen
Folgen bei korperlichen Erkrankungen

2.9.9. Zusammenfassung von Ergebnissen zu psychosozialen

Folgen bei Kindern mit psychischen Erkrankungen (Fokus

auf Kinder mit ADHS)

3. Material und Methoden

3.1. Studienplan und Design

3.1.1. Erhebungsinstrumente

3.1.2. Befragungsart

3.1.3. Aufbau des Fragebogens
3.1.3.1.Soziodemographie

3.1.3.2.CHC-SUN: Child Health Care Questionnaire on

Satisfaction, Utilisation and Needs

3.1.3.3.Fragebogen zur Entwicklung und Erziehung von Kindern mit

Verhaltens- und/oder Schulproblemen
3.1.3.4.Familienbelastungsfragebogen
3.1.3.5.Lebensqualitat der Kinder aus Elternperspektive (CHQ-
KINDL-Index)

3.2. Erhebungsinstrument
3.2.1. Befragungsart
3.2.2. Durchfuhrung der Untersuchung

3.3. Statistische Auswertung

28
29
29
31
32
33
36
37
37

38

38

40

40
40
40
41
41

41

42
43

44

44
44
44

45



4.1.

4.1.1.
4.1.2.
4.1.3.

4.1.4.
4.1.5.

4.2.

4.3.

4.4.

4.4.1.
4.4.2.

4.5.

4.5.1.

4.6.

4.7.

4.7.1.

4.7.2.
4.7.3.

4.8.
4.8.1.

4.9.

Ergebnisse

Stichprobendetails

Rucklaufquote

Soziodemographische Merkmale

Soziale Untersuchung und Uberprifung der Reliabilitdt des
CHC-SUN

Medikamentose Therapie

Soziale Unterstutzung
Lebensqualitat des Kindes aus Sicht der Eltern

Vergleich Daten chronisch erkrankter Kinder mit Daten von
ADHS kranken Kindern

Einfluss von soziodemographischen Charakteristika auf die
Wahrnehmung der Versorgungssituation
Statistische Analyse auf Geschlechtsunterschiede

Korrelation mit dem Alter

Deskriptive Analyse des Fragebogens fur Kinder mit
Verhaltens- und/oder Schulproblemen

Soziodemographische und allgemeine Charakteristika

Zusammenhang zwischen der Wahrnehmung von

Versorgungsbedarf und den Belastungen der Familie

Wahrgenommenes Versorgungsbeduirfnis in Bezug auf
nicht-arztliche Leistungen (CHC-SUN und Fragebogen
Skrodzki)

Therapie (Fragebogen fur Kinder mit Verhaltens- und/oder
Schulproblemen)

Notfallbehandlung (CHC-SUN)

Abstimmung mit Lehrern

Belastung/Auswirkungen der Erkrankung auf die Familie
Finanzielle Belastung im CHC-SUN

Regressionsanalyse des Versorgungsbedurfnisses bezogen

auf familiare Belastung, Kindl Index, Alter und Geschlecht

46

46
46
46

47

48
49

49

50

51
51
54

55
56

59

61
62
62

64

65



5.1.

5.2.

5.3.
5.4.
5.5.
5.6.

5.7.

10.

11.

12.

13.

14.

14.1.

Diskussion
Ziel der Studie

Diskussion der Ergebnisse vor dem Hintergrund der

Versorgungsforschung

Innovative Ansatze

Einschrankung der eigenen Untersuchung
Eltern- vs. Kindbefragungen
Interpretation der Ergebnisse

Ausblick in die Zukunft
Zusammenfassung
Tabellenverzeichnis
Abbildungsverzeichnis
Abkirzungsverzeichnis
Erklarung

Lebenslauf
Literaturverzeichnis
Danksagung

Anhang

Fragebogen

66

66

66
70
71
73
73

74

77

79

81

82

83

84

85

101

102

102



1. Fragestellung und Hypothesen

Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen, zu denen auch
ADHS gehort, sind zahlreichen Belastungen ausgesetzt. Daher ist es
von zentraler Bedeutung, sich mit der Frage auseinanderzusetzen,
wie Eltern, deren Kinder an einer Aufmerksamkeitsdefizitstérung lei-
den, mit der Krankheit umgehen, welche Bedlrfnisse bei lhnen be-
stehen und welchen Versorgungsbedarf bzw. welche Versorgungsbe-
dirfnisse sie aulern. Im Rahmen dieser Studie soll dabei eruiert
werden, in welchen Bereichen die Eltern hoheren und in welchen Be-
reichen sie niedrigeren Bedarf vermuten. Ebenso soll untersucht wer-
den, welcher Zusammenhang zwischen den finanziellen, sozialen und
familiaren Belastungen einerseits und dem Versorgungsbedarf ande-
rerseits besteht, und inwieweit die Belastungen und Bedilrfnisse mit
dem Geschlecht und dem Alter der Kinder korrelieren. Vielfach ist es
ein kritisches Unterfangen, den Selbstbericht von Eltern mit einzube-
ziehen, aber gerade bei der Versorgung von Kindern ist dies ein
wichtiges Instrument zur Prifung der Effektivitat von Therapien.
Zentrale Fragestellung dieser Arbeit ist, wie Eltern die Versorgung
bei Kindern mit dem Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom wahrnehmen
und welche Versorgungsbedurfnisse sie aul3ern.

Spezielle explorative Fragestellungen betreffen folgende Bereiche:
Welchen Einfluss haben soziodemographische Charakteristika (Ge-
schlecht und Alter) auf die Wahrnehmung der Versorgungssituation?
Welcher Zusammenhang besteht zwischen der Wahrnehmung von
Versorgungsbedarf und den Belastungen der Familie?

Wie werden diese Familien aktuell versorgt und welche Auswirkungen
und Belastungen hat diese Krankheit/ psychische Stdérung auf die

Familie?



2. Einleitung

Das Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom (ADHS/ADHD) gehért mit einer
Pravalenz von 2-18% (ROWLAND et al. 2002, BIEDERMAN et al.
2005) zu den haufigsten chronischen psychiatrischen Krankheiten
des Kindesalters. Die Pravalenz von Gefuhls- oder Verhaltensstérun-
gen betragt in Deutschland 17.2 +/- 5.07 % (BARKMANN, SCHULTE-
MARKWORT 2004). Es beeinflusst die Fahigkeit des Kindes zu ler-
nen, soziale Beziehungen zu formen (CANTWELL 1996), und hat
Auswirkungen auf das Zuhause des Kindes, die Schule sowie das
Gemeinschaftsleben. Die Kinder fallen durch andauernde Unaufmerk-
samkeit und/oder Hyperaktivitdt und Impulsivitat auf. Als die oft
zweitrangigen, aber dennoch andauernden und besorgniserregenden
Probleme gelten Lernschwierigkeiten, Verhaltensprobleme, fehlende
Akzeptanz Gleichaltriger und ein niedriges Selbstbewusstsein
(SHAYWITZ et al. 1997).

Die Eltern von Kindern mit chronischen Krankheiten, zu denen auch
ADHS gehort, tragen im Vergleich zu Eltern mit gesunden Kindern
eine signifikante Last (THYEN et al. 2003).

Wie wirkt sich diese Last auf die Familie, insbesondere auf die Eltern
der mit ADHS erkrankten Kinder aus? Welche Faktoren nehmen spe-
zifischen Einfluss auf den Verlauf der Erkrankung und welche Ver-
sorgungsbedlrfnisse bestehen bei diesen Familien?

Diese Studie zum Versorgungsbedarf von Familien mit ADHS-kranken
Kindern untersucht vor allem, wie zufrieden die Eltern mit der ge-
sundheitlichen Versorgung ihres Kindes sind, ob weiterer Versor-
gungsbedarf besteht, wie hoch die Belastung der Familie ist und wie
sich die Krankheit auf die Familie auswirkt.

Zur Uberprifung der im ersten Kapitel aufgefiihrten Hypothesen und
Fragestellungen wurde ein Fragebogen zum Versorgungsbedarf, zur
Qualitat der Versorgung und zur familidren Belastung konzipiert, der
auf bereits bestehenden Fragebdgen (CHC-SUN, Fragebogen zur
Entwicklung und Erziehung von Kindern mit ADHS, FaBel, CHQ-



KINDL-Index) aufbaut und um spezielle Fragestellungen zu ADHS er-
weitert wurde.

Diese Fragebdgen wurden an Schwerpunktpraxen und Selbsthilfe-
gruppen verteilt und von 32 Familien zurickgesandt bzw. an deren
Arzte zuriickgegeben. Statistisch ausgewertet wurde dieser Fragebo-
gen mit SPSS, und er wurde nach Mittelwert, Varianz, Standardab-
weichung, Signifikanz sowie nach Korrelationen bzgl. Alter und Mit-
telwertsunterschieden bzgl. Geschlecht bzw. Interkorrelationen unter-
sucht.

Es wurden Referenzpopulationen von chronisch erkrankten Kindern
gebildet (n=1606) und diese nach Mittelwert und Standardabweichung
verglichen, sowie bei ausgewahlten Fragen mit den Ergebnissen der

Familien mit an ADHS erkrankten Kindern statistisch Uberpruft

Diese Arbeit soll einen Beitrag zur Erkennung des Versorgungsbe-

darfs von Familien mit ADHS-kranken Kindern leisten.

2.1. Definition und Modell (Aufmerksamkeitsdefizitsyn-

drom)

Das Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom ist eine hochgradig vererbbare
und andauernde Erkrankung die vorliegt, wenn unaufmerksames und
impulsives Verhalten mit oder ohne deutliche Hyperaktivitat ausge-
pragt ist, wenn dieses Verhalten nicht dem Alter und Entwicklungs-
stand entspricht und zu Stérungen in den sozialen Bezugssystemen,
der Wahrnehmung und im Leistungsbereich von Schule und spater im
Beruf fuhrt. Die psychische Stoérung beginnt vor dem Alter von 6 Jah-
ren (DILLING et al. 1994) und muss fur eine gesicherte Diagnose in
mindestens zwei Lebensbereichen auftreten. Im deutschen Sprach-
gebrauch wird von ADHS gesprochen, der Aufmerksamkeitsdefizit/
Hyperaktivitatsstorung, kurzer auch ADS, im Amerikanischen und

Englischen von ADHD, der Attention-Deficit Hyperactivity Disorder.



Vielfach wird die Abkurzung ADHD jedoch auch in Deutschland ge-

braucht.

2.2. Diagnostik (ICD 10 und DSM-1V)

Die Diagnose einer Aufmerksamkeitsdefizit/Hyperaktivitatsstdorung
soll anhand einer Mehrebenendiagnostik gestellt werden, welche A-
namnese, medizinische Untersuchung, psychologische Testuntersu-
chungen, Schatzskalen und Fragebdgen, Verhaltensbeobachtung so-
wie neurophysiologische, biochemische und bildgebende Untersu-
chungen beinhaltet.

Es gibt keine die Diagnose absolut bestatigenden psychologischen
Tests oder Laborparameter, deshalb ist eine grindliche Anamnese
besonders wichtig. Ebenso kann die Diagnose durch standardisierte
Fragebdgen und Beurteilungsskalen wie die Conners Rating Scale
erhartet werden.

An apparativer Diagnostik kommen insbesondere zum Ausschluss von
Anfallsleiden EEG und bildgebende Verfahren in Betracht.

Bei der Diagnostik wird nach ICD, dem deutschen Klassifikationssys-
tem, und DSM, dem amerikanischen Klassifikationssystem, unter-

schieden.

2.2.1. Diagnostische Kriterien nach dem ICD 10

Gemal ICD 10 erfolgt die Klassifikation in drei Untergruppen, wobei
die ersten beiden die Hauptkategorien darstellen (DILLING et al.
1994, WHO 1992):

- die hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens

- die Stérung der Aktivitat und Aufmerksamkeit

- sonstige hyperkinetische Stérungen und nicht naher bezeichnete
hyperkinetische Stérungen.

Diese Storungen mussen durch einen frGhen Beginn (vor dem siebten
Lebensjahr) gekennzeichnet sein, Uber mindestens sechs Monate an-
dauern, unabhangig von spezifischen Situationen sein und eine Kom-

bination von Uberaktiven, wenig modulierendem Verhalten mit deutli-



cher Unaufmerksamkeit und Mangel an Ausdauer bei Aufgabenstel-
lungen aufweisen. Ebenso missen die Symptome im Vergleich zu
Gleichaltrigen ohne ADHS deutlich ausgepragt und nicht durch ande-

re Ursachen wie z.B. Angststorungen erklarbar sein.

2.2.2. Diagnostische Kriterien nach dem DSM-IV

Fur eine ADHS-Diagnose nach DSM-IV (Diagnostic and statistical
manual of mental disorders), dem amerikanischen Klassifikationssys-
tem, gelten andere Vorraussetzungen. Es mussen entweder Unauf-
merksamkeit oder Hyperaktivitdt und Impulsivitat auftreten. Diese
Symptome mussen Beeintrachtigungen verursacht haben, die bereits
vor dem Alter von sieben Jahren auftraten, und sie mussen sich in
zwei oder mehr Lebensbereichen zeigen. Es mussen deutliche Hin-
weise auf klinisch bedeutsame Beeintrachtigungen in verschiedenen
Funktionsbereichen vorhanden sein, und diese Symptome durfen
nicht im Rahmen einer anderen psychischen Erkrankung auftreten
(American Psychiatric Association 1994).

Der vorwiegend unaufmerksame Typ findet bei den DSM-IV Kriterien
Beachtung, wohingegen dieser bei den strengeren Kriterien des ICD
10 wegfallen wirde, da fir eine Diagnose nach ICD 10 Hyperaktivitat
vorhanden sein muss. In einer amerikanischen Studie zeigte sich,
dass von 379 ADHS-kranken Kindern 151 (40%) ADHS-kranke Kinder
nicht diagnostiziert werden wirden, wenn nur die DSM-IV Kriterien
angewandt wiarden. Kinder, die aus dem DSM-IV Schema herausfie-
len, waren vor allem altere, eher unaufmerksame Kinder mit geringe-
rem Drogenmissbrauch und weniger psychiatrischen Komorbiditaten.
Dies zeigt, wie wichtig es ist, verschiedene Quellen und Informatio-
nen fur eine Identifikation und Definition anzuwenden, um nicht Kin-
der mit dieser Diagnose zu Ubersehen (KATUSIC et al. 2005).

In einer zwischen 1998 und 2001 in Hessen durchgefuhrten Versi-
chertenstichprobe zeigte sich, dass bei 54% der erkrankten Kinder
der Kinderarzt, bei 29% der Allgemeinarzt und bei 15 % der Psychia-
ter ADHS diagnostizierte (KOSTER et al. 2004). Im Kindergarten und

Vorschulalter herrscht grundsatzlich eher der hyperaktive Typ vor,



wahrend bei Schulkindern Unaufmerksamkeit und Impulsivitat zu do-

minieren scheinen.

2.3. Differentialdiagnostik

Differentialdiagnostisch sind entwicklungsbedingte Hyperaktivitat,
Stéorungen des Sozialverhaltens, Angststérungen, Affektstérungen,
Lernstorungen, psychogene Hyperaktivitat, Deprivations-, Bindungs-
storungen, Erethie bei geistiger Behinderung, fruhkindlicher Autis-
mus, organische Psychosyndrome, Psychosen, Hyperthyreosen, hy-
poglykamische Attacken, paroxysmale Tachykardien, Drogenintoxika-
tion und Nebenwirkungen verschiedener Medikamente von dem Auf-
merksamkeitsdefizitsyndrom abzugrenzen (EGGERS 2004).

Die Diagnose von ADHS wird durch haufiges Auftreten von komorbi-
den Erkrankungen, wie z.B. Lernschwierigkeiten, Verhaltensauffallig-
keiten und Angststérungen erschwert. Symptome dieser Erkrankun-
gen kénnen ebenso ADHS darstellen.

Hyperkinetische Storungen treten in 30-50% gemeinsam mit Storun-
gen des Sozialverhaltens auf (ANDERSON et al. 1987), ebenso treten
bei 50 bis 80 % aller an ADHS erkrankten Kinder Lernstérungen auf
(McGEE et al. 1988).

Eine Komorbiditat zwischen Hyperaktivitat und emotionalen Stérun-
gen ist nicht sehr grol3, existiert aber zweifelsohne (TAYLOR et al.
1998). Bei den Komorbiditaten Uberwiegen gestortes Sozialverhalten,
affektive Stérungen und Angststérungen (LEHMKUHL et al. 2002).
ADHS trat bei 66 von 175 Kindern mit Epilepsie auf (ALDENKAMP et
al. 2000). Anfalle traten nur bei ADHS-kranken Kindern auf, die mit
Stimulantien behandelt wurden, da diese die Krampfschwelle senken
(HEMMER et al. 2001).

2.4. Pravalenz

Je nach Kultur und Untersucher, jedoch landerunabhangig, betragt
die Pravalenz 3-11% (SZATMARI et al. 1989), andere schatzen, dass
2-18% (ROWLAND et al. 2002) aller Kinder betroffen sind. Die Prava-

lenz ist unter Kindern mit Lernschwierigkeiten weitaus hoher



(LAMBERT et al. 1980, CHARLES et al. 1981). Bei einer Pravalenz
von ca. 5% sind in Deutschland ca. 500 000 Kinder betroffen.

Die Pravalenzangaben schwanken, wobei sich zwischen 1998 und
2001 in Deutschland unter 41 930 Kindern und Jugendlichen eine hy-
peraktive Stérung in 1.6% bis 2.4 % fand (KOSTER et al. 2004).

In einer aktuellen Studie fanden sich unter 7919 Kindern im Vor-
schulalter 1.8% mit ADHS ansteigend auf 10% der Jungen und 2.5%
der Madchen im Schulalter mit ADHS (SCHLACK et al. 2007).
Ungefahr 7 % aller Kinder in den USA hatten 2002 ADHS (DEY et al.
2004), zwischen 1997 und 1998 waren unter 28 198 Kindern und Ju-
gendlichen 6% aller Kinder betroffen. Das Verhaltnis Jungen zu Mad-
chen ist hierbei 4 zu 1 (DEBAR et al. 2004).

Unter den seltener betroffenen Madchen fand sich haufiger als bei
Jungen der vorwiegend unaufmerksame Typ, sie hatten seltener eine
Lernstérung und ernste Probleme im Schulleben oder in der Freizeit.
Zusatzlich bestand bei Madchen ein geringeres Risiko, eine Depres-
sion, andere Verhaltensstorungen oder trotzige Verhaltensweisen zu
entwickeln als bei Jungen mit ADHS (BIEDERMAN et al. 2002).

2.5. Atiologie und Pathogenese

Die Atiologie von ADHS ist noch nicht genau bekannt, aber es wird
von polyatiologischen Faktoren ausgegangen, zu denen genetische
Faktoren, Umweltfaktoren, ausgewahlte Toxine (z.B. Alkohol) und
Neurotransmitterstérungen zahlen (DALEY 2006). Neuere Studien
vermuten als Ursache sowohl Umweltfaktoren, als auch Frihgeburten
und mutterliches Rauchen wahrend der Schwangerschaft (ROWLAND
et al. 2002). Andere fiuhren ADHS auf das Zusammenwirken ver-
schiedener Faktoren zurlck, zu denen ernste eheliche Zerwdirfnisse,
niedrige Sozialklassen, groRe Familien, elterliche Kriminalitdt und

geistige Erkrankungen der Mutter zahlen.

Die zentrale Uberleitungszeit war bei den nach DSM-1V diagnostizier-
ten Kindern deutlich hoher als in einer Kontrollgruppe. Fruher ging

man davon aus, dass eine Verletzung oder Dysfunktion des Dien-



zephalon Grund fur das ADHS war, wahrend man heutzutage von ei-
ner verspateten Myelinisierung als Ursache dieser Erkrankung aus-
geht. Diese Ergebnisse korrelieren mit einer verzdogerten Entwicklung
des kortikomotoneuronalen Systems (UCLES et al. 2000).

Kinder mit ADHS zeigen gehauft Polymorphismen des DRD4-Gens
(Dopamin-D4-Rezeptor) (REMSCHMIDT et al. 2004, BIEDERMAN et
al. 2005, DALEY 2006).

Die Gehirne der betroffenen Kinder kdénnen die Umweltreize nicht
ausreichend filtern, so dass alle eintreffenden Reize gleichwertig be-
handelt werden und dadurch grolle Schwierigkeiten entstehen, sich

selbst und eigene Handlungen zu kontrollieren.

Es ist moglich, dass eine Verbindung zwischen kindlicher Hyperaktivi-
tat und einem krankhaftem psychischen Geschehen bei den Eltern
besteht. Deutlich mehr adoptierte Kinder, deren leibliche Eltern Ver-
haltens- oder psychopathologische Probleme hatten, wurden wegen
Hyperaktivitat behandelt. In der zugrundeliegenden Studie korrelierte
Hyperaktivitat deutlich mit einem unsozialen Elternhaus, konnte aber
nicht mit Alkoholismus oder Hysterie in Verbindung gebracht werden
(CADORET et al. 1975).

Durch eine ausfuhrliche empirische Studie, die ihr Augenmerk auf
Zwillings- und Adoptionsstudien richtete, konnten Smidt et al. 2003
zeigen, dass man von einer genetischen Heterogenitat bei ADHS
ausgehen muss; die Konkordanzrate liegt flr eineiige Zwillinge in al-
len Studien hoher als fur mehreiige Zwillinge. Ebenso zeigte sich in
Familienstudien ein erhdhtes Risiko fur diese Storung; leibliche ElI-
tern von ADHS-kranken Kindern waren haufiger als deren Adoptivel-
tern selbst von Aufmerksamkeits- und/oder Aktivitatsstérungen be-
troffen. Die Diskrepanz in der Anzahl Jungen zu Madchen zeigt, dass
es einen Geschlechtsunterschied in der phanotypischen Expression
von ADHS geben kénnte (BIEDERMAN et al. 2002).

Eine Haufung von Unaufmerksamkeit/kognitiven Problemen, Hyperak-
tivitat und Unruhe, Impulsivitat/emotionaler Labilitat und geringem
Selbstkonzept tritt bei Eltern von ADHS-kranken Kindern im Vergleich



zu Eltern von nicht-ADHS-kranken Kindern auf. Ebenso zeigen sich
diese Probleme haufiger bei Fremdbeurteilungen von biologischen
Eltern von ADHS-kranken Kindern, im Vergleich zu nichtbiologischen
Eltern. Dies starkt die Hypothese, dass die Ursache von ADHS eine
genetische Komponente aufweist (EPSTEIN et al. 2000). Insgesamt
ist der jeweilige relative Einfull der Faktoren jedoch noch nicht aus-
reichend geklart (BIEDERMAN et al. 2005, REMSCHMIDT et al.
2004).

2.6. Symptome

Die Symptome einer hyperkinetischen Stdérung treten bereits in der
frothen Kindheit auf. Die Kinder fallen als leicht irritierbare und erreg-
bare Sauglinge mit einer frihen motorischen Entwicklung auf, nicht
selten ist die Sauberkeits- und Sprachentwicklung verzégert. Im
Grundschulalter kommt es zu unsozialem Verhalten, aggressiven
Durchbruchen, Reizbarkeit, Distanzlosigkeit, Disziplinproblemen oder
Zeichen einer emotionalen Stigmatisierung, mit niedrigem Selbst-
wertgefuhl, depressiver Verstimmung und Affektlabilitat. Bei einem
Teil der Betroffenen bildet sich die Symptomatik im Jugendalter zu-
rick (STEINHAUSEN 2002). Die spateren Symptome differieren, je
nachdem, ob der vorwiegend hyperaktive, unaufmerksame oder im-

pulsive Typ vorliegt.

2.7. Therapie

Die derzeit erfolgsversprechendste Behandlung ist eine multimodale
Therapie, welche haufig ambulant durchgeflihrt werden kann. Diese
besteht aus vier Saulen, der Aufklarungsarbeit, medikamentdéser und
verhaltentherapeutischer Therapie, sowie sozialen und padagogi-
schen MalRnahmen. Eine kausale Therapie existiert, da die Ursache
in Neurotransmitterstorungen gesehen wird, leider nicht. Zum Einsatz
soll eine multimodale Therapie kommen, die individuell gestaltet wird.
Hier lassen sich die groRten Effekte erzielen (DOPFNER et al. 2002).
Die Wirksamkeit von Mototherapie, Krankengymnastik, Psychomotorik

oder Ergotherapie ist zur alleinigen Behandlung der hyperkinetischen



Kernsymptomatik nicht belegt; dies entspricht der Leitlinie der Deut-
schen Gesellschaft fur Kinder- und Jugendpsychiatrie.

Der Erfolg einer multimodalen Therapie hangt von psychosozialen
Prozessen der Eltern ab.

Der Erfolg einer kombinierten Behandlung und daraus hervorgehen-
den positiven Folgen im schulischen Alltag scheinen mit der Redukti-
on von negativen und ineffektiven Methoden der Kindererziehung zu-
sammenzuhadngen (HINSHAW et al. 2000).

2.7.1. Psychopharmakotherapie

Nur ein Teil der Kinder mit ADHS bedarf der medikamentdésen Thera-
pie. Nach ausflihrlicher Diagnostik und erst dann, wenn psychoeduka-
tive und psychosoziale MaRnahmen nach angemessener Zeit keine
ausreichende Wirkung entfaltet haben, besteht die Indikation zu einer
medikamentésen Therapie. Stimulantien wie Methylphenidat stellen
empirisch gesicherte Medikamente zur Behandlung der ADHS dar,
wobei der langfristige Einfluss dieser Medikation auf die Entwicklung
des Kindes verstarkt erforscht werden muss. Auch andere Medika-
mente haben ihre Wirksamkeit bewiesen. Im Vorschulalter soll erst
nach Ausschopfung aller MalRnahmen eine medikamentése Behand-
lung im Einzelfall in Erwagung gezogen werden. Fir die Einleitung
einer Behandlung sind spezielle Kenntnisse der biologischen, psychi-
schen und sozialen Entwicklung des Kindes Voraussetzung
(CASPERS-MERK, RESCH, SKRODZKI 2002).

Methylphenidat erhoht als Dopaminagonist zum einen die Freisetzung
von Dopamin im synaptischen Spalt, zum anderen fuhrt es zu einer
Dopaminwiederaufnahmehemmung (SEEMAN et al. 1998). Alternati-
ven zu Stimulantien sind Amphetamin, Pemolin, Atomoxetin, Neuro-
leptika, Antidepressiva, Clonidin, Bupropion und Buspiron (GERLACH
2004). Etwa 80% aller ADHS-kranken Kinder werden mit Stimulantien
behandelt (WOLRAICH et al. 1990). Der Effekt der Stimulantien auf
Aufmerksamkeit und Aktivitat scheint gesichert, wohingegen die Ef-
fekte auf Kognition, Verhalten und Sozialverhalten eher kontrovers
gesehen werden (SHAYWITZ 1997).
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Die Dauer der Stimulantientherapie ist prinzipiell nicht begrenzt, die
Nebenwirkungen sind minimal, zu Beginn konnen Appetitminderung,
Schlafstorungen und Dysphorie auftreten. Als ernstere Nebenwirkung
kann es bei pradisponierten Kindern zu motorischen Tics kommen,
die jedoch durch Tiaprid oder durch Reduktion der Methylphenidate
behandelt werden konnen.

Bei den Familien, deren ADHS-kranke Kinder Methylphenidate beka-
men, war ein gutes familidares Funktionieren mit erhdhter geistiger
Leistung, positiver Einstellung und Abwesenheit von unsozialem Ver-
halten zu beobachten.

Es konnte eine Effektivitat von Antiepileptika auf ADHS und auf e-
lektroenzephalographische Entladungen nachgewiesen werden
(LAPORTE et al. 2002).

2.7.2. Allgemeine symptomatische Therapie

Zu diesen Therapiemoglichkeiten zahlen verschiedene Formen der
Bewegungs-, Beschaftigungs- und Verhaltenstherapie, psychologi-
sche Therapieformen, altersangemessene Behandlung, altersabhan-
gige begleitende MalRnahmen, Behandlung spezieller Teilleistungs-
storungen, Lenkung des Freizeitbereiches und ein Erziehungskonzept
(NAIR et al. 2006).

Diese Therapiemoglichkeiten werden weniger haufig als die Pharma-
kotherapie vorgeschlagen (CORKUM et al. 1999).
ErziehungsmalBRnahmen missen eine hohe Prioritat besitzen und sind
ein Meilenstein fur alle anderen Therapien, pharmakologische und
nicht-pharmakologische.

Obwohl ihr Effekt alleingenommen gering ist, stellen kognitive Verhal-
tenstherapien die am haufigsten benutzte Alternative zur Pharma-
kotherapie dar und sind entweder hilfreich, wenn Kinder mit Medika-
menten austherapiert sind, oder als zusatzliche Therapie neben der
medikamentésen Therapie einsetzbar. Pharmakologische Therapien
verbessern das schulische Fortkommen nicht, deshalb missen psy-

chosoziale Interventionen ebenso gewahrleistet sein (HOFFMANN et
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al. 2000). Der Erfolg von Verhaltenstherapien hangt entscheidend
davon ab, wie die Therapien auf jedes einzelne Kind abgestimmt
werden und wie sorgfaltig sie ausgewahlt wurden. Die Effektivitat von
Elterngruppentherapien zeigte positive Effekte bezogen auf die
Compliance des Kindes, aber nicht bezuglich der Aufmerksamkeit
(PISTERMAN et al. 1992).

Ebenso trugen Informationen Uber ADHS, Verhaltensinterventionen
und der Austausch unter den Eltern grof3teils zu dem Erfolg der EI-
terngruppen bei (BORMANN-KISCHKEL et al. 2004).

ADHS ist ein chronisches und behandlungsresistentes Syndrom, wel-
ches das schulische, soziale und emotionale Vorankommen bei Kin-
dern beeinflusst. Die Eltern mussen erstens mehr Uber die Wichtig-
keit der Entwicklung von Sozialkompetenz und einem positiven Ver-
haltnis zu Gleichaltrigen lernen, zweitens gelegentliche Lehr — und
Selbstbeurteilungsstrategien anwenden, drittens das soziale Leben
des Kindes strategisch organisieren und viertens ,Manager® des Kin-
des werden, um eine Konsistenz zwischen den wichtigen Erwachse-
nen in dem sozialen Umfeld des Kindes sicherzustellen (COUSINS et
al. 1993).

Diatetische Malnahmen versprechen keine wissenschaftlich gesi-
cherten Erfolge.

Sowohl Mutter als auch Vater stellten fest, dass die primare Quelle
hilfreicher und greifbarer Unterstitzung andere Familienmitglieder
sind (GARWICK et al. 1998).

2.8. Hintergrinde zur Versorgung von Kindern mit
ADHS

2.8.1. Konzeptuelle Hintergrinde zu Versorgungsbeddirfnis und

Versorgungsbedarf

Zunachst ist der gesundheitspolitische Begriff des Versorgungsbe-
darfs zu differenzieren. Es ist zwischen verschiedenen Konzepten zu

unterscheiden.



Konzeptuell muss man zwischen Versorgungsbedarf und Versor-
gungsbedurfnis unterscheiden. Zunachst ist der gesundheitspolitische
Begriff des Versorgungsbedarfs zu differenzieren.

Das Konzept “Gesundheitsbedurfnis® (engl. “health need”) bezieht
sich auf ein umfassenderes Verstandnis menschlicher Bedurfnisse,
wie es der WHO-Definition der Gesundheit oder psychologischen
Theorien zu menschlichen Bedlrfnissen (DOYAL et al. 1993) zugrun-
de liegt. Gesundheitsbedlrfnisse konstituieren gemafl dieser umfas-
senden Definition einen kleinen, aber essentiellen Bestandteil
menschlicher Bedurfnisse. Hinter dem Begriff Gesundheitsbedurfnis,
der selbstreflexiv zu verstehen ist, steht die Wahrnehmung eines
Mangelzustandes (es geht mir schlecht/ es fehlt mir etwas).

Hinter dem Begriff Versorgungsbedurfnis steht nicht nur die Selbstre-
flexivitat, sondern auch eine Vorstellung vom Erstrebten, vom Inter-
ventionsangebot (es fehlt mir eine bestimmte Intervention). Hinter
dem Begriff Versorgungsbedarf steht die Vorstellung, dass es eine
Intervention gibt, d.h. ein Angebot, das dem Versorgungsbedurfnis
und dem Gesundheitsbedurfnis entspricht, und hinter der Inanspruch-
nahme der Versorgung kann die Nutzung des Versorgungsangebotes
verstanden werden. Insofern lieRe sch eine gedankliche Kette vom
Gesundheitsbedurfnis bis zur Inanspruchnahme der Versorgung bil-
den, und die Subjektivitat steht in dem eben angesprochenen Kon-
struktbereich.

Bewertet man diese Konstrukte in ihrer Relevanz fir die Versor-
gungsforschung, so liele sich folgern, dass idealtypische Definitio-
nen, wie es dem Konzept des Gesundheitsbedurfnisses zugrunde
liegt, fur die Versorgungsforschung prinzipiell zwar relevant sind, a-
ber der explizite Bezug zu Versorgungsangeboten fehlt.

Die Konzepte des Gesundheitsversorgungsbedurfnisses und -bedarfs
stellen diesen Bezug her, indem sie sich darauf beziehen, dass Indi-
viduen oder Gruppen spezifische Versorgungsleistungen bendtigen,
wobei davon ausgegangen werden muss, dass sie von diesen Leis-
tungen auch profitieren konnen. Aus theoretischer Perspektive durfen

Versorgungsbedurfnisse mit der subjektiven Einschatzung, ob Ver-
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sorgungsangebote gebraucht oder nicht gebraucht werden, der Be-
wertung der Qualitat der Versorgung und der Zufriedenheit mit der
Versorgung als subjektives Mall zur bisherigen Bewertung der Ver-
sorgungsleistung zusammenhangen.

Konzepte wie Nachfrage (engl. “demand”) und Angebot (engl.
“supply”) von Versorgungsleistungen bezeichnen das 6konomische
Pendant zu Bedarf und Bedlrfnissen. Die tatsachliche Inanspruch-
nahme (engl. ,health care utilisation®) bezieht sich auf das Verhalten
der Konsumenten von Gesundheitsdiensten (SCHMIDT et al. 2003).

Gesundheitsbediirfnis ~  )J#----===—=---
Angebot

Versorgungsbedurfnis < >
@gungsbedarf < >
@ Nachfrage

Settings im Gesundheitssystem (Pravention, Akut-,
Rehaversorgung) und deren Schnittstellen

Abbildung 1: Konzeptuelle Abgrenzung der involvierten Begriffe (Schmidt et al.
2003)

Der gesundheitspolitisch relevante Versorgungsbedarf ist nicht leicht
abzuschatzen. Wenn man nur die Inanspruchnahme dokumentieren
wlurde, wirden Fehler durch die nicht angemessene oder sogar
schlechte Versorgungspraxis, die Uberinanspruchnahme oder durch
die Unterversorgung entstehen. Da in einem marktorientierten System
die Angebotssituation einerseits Trends und mangelnde Information
auf Patientenseite, andererseits die Nachfrage beeinflussen kann,
konnen auch die von Betroffenen geaulerten Versorgungswinsche,
d.h. die Nachfrage nach bestimmten medizinischen Leistungen, keine

ausreichende Grundlage zur Planung sein.
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Daher muss als Vorraussetzung fur die Festlegung von Versorgungs-
bedarf die Frage geklart werden, ob die entsprechende MalRnahme
auch dazu fuhren kann, dass es den in Anspruch nehmenden Men-
schen hinterher tatsachlich besser geht als vorher. Die Akzeptanz
und die Praktikabilitat der Malnahme haben Einfluss auf die Qualitat
der Malknahme und die Fahigkeit der Menschen, davon zu profitieren.
Zu einer der grofRten Herausforderungen der Gesellschaft dirfte die
Planung und Steuerung einer bedarfsgerechten Versorgung gehdren,
die sich sowohl an Qualitat, maximal erreichbarer Gesundheit, Ver-
sorgungsgerechtigkeit und Kosteneffizienz orientiert.

Die Problematik ist komplex und lasst sich vereinfacht an einem
Schnittmengenmodell verdeutlichen, welches sich aus Gesundheits-
bedurfnissen, Anspruchen und Angebot zusammensetzt, in deren

Schnittpunkt der Versorgungsbedarf deutlich wird.

Gesund-
heits-
bedirfnisse
(Needs)

Anspriche (Demands)

Angebot
(Supply)

Versor-

gungs

bedarf
(Health Care
Needs)

Abbildung 2: Das Konzept von ,unmet needs"”

Anmerkung: Es wurden aufgrund unterschiedlicher Ubersetzungen die englischen
Begriffe verwandt.

Die gesundheitlichen Versorgungsbedirfnisse, welche sich bei Kin-

dern am Recht auf eine gesunde Entwicklung und den daraus abge-
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leiteten Bedurfnissen definieren, sind interindividuell sehr unter-
schiedlich und hangen von Erwartungen, Erfahrungen, Selbstbild, so-
zialer Unterstlitzung, kulturellem Umfeld, Informationsmoglichkeiten
und Bewaltigungsstrategien ab; sie werden von jedem Individuum
subjektiv wahrgenommen. Da sich globale, gesundheitsbezogene Be-
dirfnisse am Begriff der subjektiven, gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat orientieren, sind diese bei der Befragung und bei der Beteili-
gung von Biurgerinnen und Bilrgern, Familien, sozialen Gruppen und
Verbanden und in der Planung von MalRnahmen von Bedeutung, ent-
sprechen aber nicht dem engeren Begriff von Versorgungsbedurfnis-

sen im Bereich der Gesundheitsplanung bedarfsgerechter Versor-

gung.

Gesundheitsbedurfnisse, welche die Lebensqualitat von Kindern
bestimmen werden von vielen Faktoren beeinflusst. Basisbedlrfnisse,
die nach Maslow zur Erreichung weiterer Ziele notwendig sind, mus-
sen als Grundvoraussetzung befriedigt werden. Zu diesen gehdren
Nahrung, Schlaf, Sicherheit, Schutz und Stabilitdt der Umwelt. In al-
ler Regel sind fir die Bereitstellung dieser Versorgung die Eltern zu-
standig, staatliche Systeme springen nach dem Prinzip der Subsidia-
ritat ein. Entwicklungsprozesse kdonnen durch Krankheit und Behinde-
rung erschwert werden; bei ungentigenden Ressourcen in der Familie
oder der Gemeinschaft kdnnen diese nicht kompensiert werden und
fuhren zu einem Mangel an sozialer Integration. Die Analyse der Be-
dingungen einer optimalen gesundheitlichen Entwicklung und der
Versorgungsbedurfnisse ist aus diesem Grund bei chronisch kranken
Kindern besonders wichtig fir eine bedarfsgerechte Versorgung. Eine
an der Klinik far Kinder- und Jugendmedizin in Libeck unter chro-
nisch kranken und behinderten Kindern durchgefuhrte Studie ergab
die grofRten Versorgungsdefizite in der psychosozialen Beratung. Fa-
miliare Belastungen zeigten sich vor allem im Bereich von persdnli-
chem Stress, Alltags- und sozialen Belastungen. Die grof3ten Belas-
tungen zeigten sich in der so genannten FABEL-Skala in der Sorge
um die Geschwister (THYEN et al. 2000).
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2.8.2. Grundsatzliche Erkenntnisse zum Versorgungsbedarf

In den letzten Jahren stehen zunehmend nicht mehr die Medizin und
Ihre Einrichtungen im Zentrum der Sichtweise, sondern das Kind und
seine Familie (HOSTLER 1991, PERRIN et al. 1993). Die Eltern als
Partner in der Versorgung des Kindes bendtigen ein multidisziplina-
res Angebot (GARWICK et al. 1995, WOOLLEY et al. 1991). Insbe-
sondere kritische Phasen, die bei an ADHS erkrankten Kindern haufig
vorliegen, verlangen nach einem professionellen Case-Management,
um die Familien in der Koordination lhrer Aufgaben zu unterstuatzen.
Dies gilt unabhangig von der medizinischen Diagnose fur alle chroni-
schen Erkrankungen und Behinderungen (GARWICK et al. 1998,
JESSOPP et al. 1998, PERRIN et al. 1993).

In Deutschland existieren bislang keinerlei Forschungsprojekte wel-
che die Akzeptanz, Effektivitat, Qualitat und Verbesserung der Ver-
sorgung evaluieren wirden (THYEN et al. 2000). In der Studie von
Thyen et al. 2000 fanden sich bei chronisch kranken und behinderten
Kindern nur geringe unerflllte Versorgungsbedurfnisse im Bereich
der arztlichen Grundversorgung. Im psychosozialen Bereich wurden
signifikante Versorgungsbedlrfnisse angegeben, insgesamt berichte-
ten 41,4% der Eltern Uber Licken in der Versorgung. Haufig korrelier-
ten finanzielle Belastungen mit der Berufstatigkeit der Mutter und der
Schweregrad der Erkrankung mit dem Gesamt-Score, d.h. der Belas-
tung. Der groRe Bedarf an psychosozialer Beratung ist besonders be-
deutsam, da Kinder mit chronischen Erkrankungen ein zweifach er-
hohtes Risiko fur die Entwicklung von Verhaltensstorungen haben
(LAVIGNE et al. 1992, THOMPSON et al. 1996).

Einfacher und unkomplizierter Zugang zu psychosozialen Diensten
reduziert elterlichen Stress und verbessert die Gesundheit der Kinder
(FINNEY et al. 1991).

2.8.3. Spezifische Versorgung von Kindern mit ADHS

Neuropadiater bieten die Mdglichkeit, bei Komorbiditaten eine ausrei-

chende Versorgung zu sichern, sozialpsychiatrische Zentren bieten
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diagnostische Hilfe an und wirken bei der Einleitung sozialflankieren-
der Malknahmen mit.

Kinder und Jugendpsychiatrische Ambulanzen helfen bei klinisch be-
deutsamen Komorbiditaten, Kinder- und Jugendpsychotherapeuten
bei verhaltenstherapeutischen Interventionen. Auch Ergotherapeuten
und Logopaden kénnen die Therapie im Bedarfsfall unterstiutzen.
Neben der Familie mussen weitere soziale Bezugssysteme in die
Versorgung mitaufgenommen werden, auch Erziehungsstellen konnen
modifizierend helfen.

Es ist nicht viel daruber bekannt, welche Arten medizinischer Hilfe
Kinder mit ADHS in Anspruch nehmen und in welchen Dienstleis-
tungssektoren sie diese Behandlung bekommen. Die medizinische
Grundversorgung spielt eine wichtige Rolle in der Behandlung von
ADHS, besonders um stabile Betreuungsbedingungen zu gewahrleis-
ten (WOLRAICH et al. 1990).

Hospitalisationsraten unter ADHS kranken Kindern sind in den neuen
Bundeslandern hdher als in den alten Bundeslandern (alterstandardi-
sierte Hospitalisationsrate pro 100000 West vs. Ost 8.7 bzw. 25.3)
(STANG 2007).

In Nordbaden besuchten von 11875 ADHS kranken Kinder einen Kin-
derarzt 36 % mindestens einmal pro Jahr, die wenigsten wurden von
einem auf psychische Erkrankungen spezialisierten Arzt gesehen
(SCHLANDER et al. 2007).

2.8.4. Grundsatzlicher Versorgungsmangel bei Kindern mit ADHS

Trotz der relativ hohen Pravalenz und Chronizitat von ADHS zeigen
einige neuere Studien, dass weltweit nur eine Minderheit der Kinder
mit ADHS als solche identifiziert oder gesundheitlich versorgt werden
(LAMBERT et al. 1978, SZATMARI et al. 1989). Kinder und Eltern mit
unerkannten psychischen Problemen brauchen deutlich mehr Ge-
sundheitsangebote, somit kann die Entdeckung und Behandlung von
ADHS dazu beitragen, Gesundheitskosten zu minimieren (BERNAL
2003, HAWKINS-WALSH 2001).
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In einer amerikanischen Studie zeigte sich, dass Familien mit allein-
erziehenden Mdattern und Familien mit betroffenen Jungen im Gegen-
satz zu Familien hispanischen Ursprungs die meisten Versorgungs-
angebote wahrnahmen. Einkommen hatte keinen Einfluss auf den
Versorgungsgebrauch/Versorgungsbedarf (KENDALL et al. 2005).
Weil aus gestdrten Kindern haufig auch gestérte Erwachsene werden,
ist eine frihzeitige Entdeckung und Behandlung von Verhaltenssto-
rungen noch wichtiger, da diese hilft, das Risiko einer langzeitigen
Beeintrachtigung zu minimieren (COSTELLO et al. 1987).

2.8.5. Situation in den USA

Offentliche Schulen missen in den USA spezielle Erziehungs-
programme far Schiler mit Behinderungen/Erkrankungen bereitstellen
und auch dafuar sorgen, dass eine vernunftige Unterbringung im Klas-
senzimmer far jeden Schiler sichergestellt ist (Office of Special Edu-
cation 1992). In Deutschland fehlt ein solches Erziehungsprogramm.
Weiterhin hat eine Mehrzahl der Schulen in den USA d&rtliche Klini-
ken, die bei physischen und psychischen Gesundheitsproblemen der
Kinder Behandlungen in die Schule eingliedern — ein derartiges Ver-
sorgungsprogramm fehlt in Deutschland ebenfalls (ADELMAN et al.
1993).

Hohe Pravalenzen von ADHS bei Kindern in diesen Erziehungs-
programmen legen nahe, dass Kinder mit ADHS diese Schulangebote
unter dem Etikett einer geistigen Behinderung oder einer speziellen
Lernstérung wahrnehmen (MATTISON et al. 1993, FORNESS et al.
1992, REID et al. 1994).

Unruhe stiftendes Verhalten wurde als grofdtes Problem unter den
psychischen Erkrankungen gesehen und fehlende Informati-
on/Training als grofRte Hirde, um diese Probleme zu bewaltigen. Leh-
rer fuhlten sich nicht sicher im Umgang mit psychischen Erkrankun-
gen (WALTER et al. 2006).

Eine starke Bewegung fuhrte in den USA zu der Entdeckung und Be-
handlung von Kindern mit Verhaltensproblemen. Die am haufigsten

diagnostizierte psychiatrische Erkrankung unter Padiatern ist ADHS.
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Die Mehrzahl der Padiater versorgte die betroffenen Kinder mit Medi-
kamenten, aber auch zusatzlich mit nichtmedikamentdésen Interventi-
onen wie unterstitzende Beratung und Erziehung, Verhaltensmodifi-
kationen und Stressmanagement, um mit ADHS umgehen zu lernen.
Gegen einen psychosozialen Fokus in der kinderarztlichen Behand-
lung spricht das 6konomische Denken, welches auch im deutschen
Gesundheitswesen zunimmt, da mehr Patienten in kirzester Zeit be-
handelt werden mussen. Ein weiteres Problem ist das fehlende Ver-
trauen der Kinderarzte in lhre Fahigkeiten, wodurch es zu einer man-
gelhaften Versorgung der Betroffenen kommt. Manche Eltern haben
Schwierigkeiten, Verhaltensprobleme in der Sprechstunde anzuspre-
chen. Viele befragte Kinderarzte aullerten, dass Veranderungen not-
wendig seien, um mehr Zeit zur Evaluation und zur Durchfuhrung ei-
nes Routineverhaltensscreenings zu haben und um eine grélRere Un-
terstutzung durch Psychiater und Psychologen zu bekommen
(WILLIAMS et al. 2004).

Es gibt weiterhin groRe Unterschiede zwischen der alltaglichen Arbeit
eines Kinderarztes und den Leitlinien der American Academy of Pedi-
atrics, Leitlinien fur die Beurteilung und Behandlung von Kindern mit
ADHS. Grenzen und Schwierigkeiten dieser Leitlinien kénnen an un-
terschiedlichen Punkten auftreten, beispielsweise bei der ldentifikati-
on von Kindern mit dieser Erkrankung und bei der Uberweisung zum
Schulpersonal, beim hilfesuchenden Verhalten der Eltern, bei der Di-
agnose durch die Mediziner, bei den Behandlungs-optionen und bei
der Akzeptanz der Behandlung. Schwierigkeiten mit den Kriterien des
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Schwierigkei-
ten, Komorbiditaten einzugrenzen und ein zu geringes Wissen Uber
effektive Verschlisselungsmethoden erschwert die Behandlung zu-
dem. In den USA wurde eine Protokoll entwickelt, um die Versorgung
und Behandlung von ADHS-kranken Kindern sicherzustellen (FOY et
al. 2005).

In einer 1998 in den USA durchgeflihrten Studie zeigte sich, dass die
Halfte der ADHS-Patienten nicht behandelt wurde; somit wird deut-
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lich, dass in der Behandlung von ADHS-Patienten eine signifikante
Unterbehandlung vorherrscht (SWENSEN et al. 2003).

2.8.6. Situation in Deutschland

Obwohl ADHS eine steigende Pravalenz hat, ist der Einfluss auf den
Gebrauch der Gesundheitsversorgung und die damit verbundenen
Kosten, vor allem in Deutschland, unbekannt. Der Mehrheit der Kin-
der mit ADHS werden Stimulantien verschrieben, trotzdem ist kaum
bekannt, wie oft sie zum Arzt gehen und welche Arzte bzw. Therapie-
einrichtungen dann aufgesucht werden. Vieles deutet darauf hin,
dass die betroffenen Kinder Gesundheitsangebote flr psychisch
Kranke seltener als Kinder mit anderen psychischen Erkrankungen
gebrauchen — Notfalleinrichtungen hingegen (wegen zufalligen Ver-
letzungen und Vergiftungen) weitaus haufiger. Die Verletzungen ge-
schahen haufig unbeabsichtigt durch Gehen, Fahrradfahren und Mo-
torradfahren.

Zwar gebrauchen die betroffenen Kinder Gesundheitsangebote flr
psychisch Kranke haufiger als durchschnittlich gesunde Kinder ohne
ADHS, aber im Vergleich zu Kindern mit anderen Verhaltensproble-

men deutlich seltener.

2.8.7. Versorgung in Deutschland

Die bedarfsgerechte Versorgung erfordert eine enge Zusammenarbeit
der Arzte untereinander (Kinder- und Jugendéarzte, Kinder- und Ju-
gendpsychiater, Psychiater, Allgemeinmediziner) mit Psychologen,
Psychotherapeuten, Padagogen, Heilmittelerbringern (z.B. Ergothe-
rapeuten) und mit Selbsthilfeverbanden. Die enge Zusammenarbeit
mit weiteren, an der gesundheitlichen Versorgung beteiligten Berufs-
gruppen ist notwendig. Erziehungsberatungsstellen sollen unter einer
padagogischen Zielsetzung im Rahmen kooperativer Netzwerke tatig
werden. Auch Kindergarten, Tagesstatten und Schulen, sowie weitere
psychosoziale Bereiche, sollten unter Einschluss der Jugendhilfe in
das Behandlungsnetzwerk als Kompetenzpartner einbezogen werden,

um einer schadlichen Desintegration der Kinder vorzubeugen. Die
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Versorgung von ADHS-kranken Kindern in Deutschland ist regional
sehr unterschiedlich und insgesamt unzureichend. Vielfach mangelt
es an Qualifikationen zur Friherkennung. Es fehlt an diagnostischen
und therapeutischen Kapazitaten, und von flachendeckenden Versor-
gungsstrukturen kann keine Rede sein. Ebenso besteht bei den ver-
schiedenen Fachbereichen, die in die Versorgung eingebunden wer-
den missten, wenig Bereitschaft zur Zusammenarbeit.

Zur Verbesserung der Versorgung von Kindern, Jugendlichen und Er-
wachsenen mit ADHS in Deutschland wurde 2002 eine Konsensus-
konferenz durchgefuhrt. Hierin wurden Versorgungsrichtlinien bezo-
gen auf ADHS unter Mithilfe der Politik festgelegt. Es wurde Uber die
Pravalenz, Versorgungssicherung, Pravention, Strukturkompetenz,
Versorgungsrealitat und Versorgungskompetenz, Leitlinien und evi-
denzbasierte Medizin, Qualitatssicherung und Evaluation diskutiert,
und es wurden Richtlinien festgelegt.

Obwohl in Deutschland ein flachendeckendes Versorgungsnetzwerk
besteht, ist die Zahl der Arzte zu gering, um die rund 500 000 ADHS-
kranken Kinder zu versorgen. An der Versorgung sind hauptsachlich
Kinder- und Jugendarzte beteiligt, ebenso konnten Kinder- und Ju-
gendpsychiater daran teilnehmen, ihre Zahl ist in Deutschland jedoch
zu gering, und ein nicht geringer Teil behandelt die Kinder mit nicht
wissenschaftlich anerkannten Methoden. Die Zahl der Kinder und Ju-
gendarzte, welche ADHS als Thema in ihre Praxis integrieren, nimmt
stetig zu, ebenso gibt es regionale padiatrische Arbeitskreise und
zumeist interdisziplinare ADHS-Qualitatszirkel. Die Versorgung soll
durch Beteiligung aller padiatrischen Gruppierungen, durch eine Op-
timierung der Fortbildung, durch praktische Hilfen fir die Praxisar-
beit, einer Verbesserung der Kommunikation und durch Fo&rderung
von Versorgungsnetzen verbessert werden (GROSSE, SKRODZKI,
Konsensuspapier).

Interdisziplinare Zusammenarbeit zwischen Lehrern und Eltern wird
z.B. als besonders wichtig angesehen, findet jedoch kaum statt. Die
Differenzierung des Krankheitsbildes wird durch eine Neigung, Ver-
haltensprobleme mit ADHS zu erklaren, erschwert (BARBARA HOGL
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zur Konsensuskonferenz ADHD am 20/21.06.2002 im Bundesverband
Arbeitskreis Uberaktives Kind e.V, 2002).
Die psychosoziale Versorgung und die Koordination der Versorgung
sollten einen groReren Stellenwert in der Grundversorgung in
Deutschland bekommen. Viele Familien haben Zugang zu einer aus-
reichend guten arztlichen Grundversorgung, jedoch fehlen weiterfih-
rende Angebote im psychosozialen Bereich; die Kinder werden
hauptsachlich mit Medikamenten, seltener mit einer multimodalen
Therapie versorgt.
Bei chronisch kranken Kindern im Allgemeinen und auch insbesonde-
re bei psychisch kranken Kindern sollten in der arztlich-
psychologischen Betreuung folgenden Dinge beachtet werden:
e Informationsvermittlung, Aufklarung
e Beratung der Familie und der sozialen Umwelt
e Schulungs- und Behandlungsprogramme
- medizinische Komponente
- psychologische Komponente
« Psychologische Pravention
- Angstreduktion bei diagnostisch-therapeutischen Mal-
nahmen durch Vorbereitung und Aufklarung
- Elterngruppen und Elterntraining
e Psychotherapie
- Einzelpsychotherapie
- Gruppentherapie
- Partnertherapie
- Verhaltenstherapie
- Familientherapie
(STEINHAUSEN 1996)
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2.9. Psychosoziale Folgen von chronischen Erkrankun-
gen bei Kindern mit kérperlichen und psychischen

Erkrankungen

2.9.1. Grundlagen

ADHS ist eine Erkrankung mit weit reichenden und lang andauernden
Folgen fur Kinder und lhre Eltern (Stress, psychische Folgen, finan-
zielle Belastungen, Einfluss auf die Arbeitsfahigkeit, Folgen fur die
Mutter, die betroffenen Kinder und die Geschwister). Die Manifestati-
onen scheinen sich mit dem Alter zu andern, jedoch gibt es keinen
Hinweis darauf, dass sie mit dem Erwachsenwerden einfach ver-
schwinden (AMAN 1984, BIEDERMAN 2005).

Unbefriedigte geistige Versorgungsbedurfnisse von Kindern mit ADHS
haben haufig signifikante Auswirkungen fur Hauptberufliche im Erzie-
hungssektor, weil die Symptome der Krankheit das schulische Voran-
kommen behindern.

Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen tragen eine signifi-
kante Last. Sie mussen die Gesundheit des Kindes uberwachen, die
Gerate uberprifen, die medikamentése Versorgung verwalten, physi-
kalische Therapien sicherstellen und, bei einem korperlich behinder-
ten Kind, dieses tragen. Dies sind alles Aufgaben, die zusatzlich zu
den normalen Aufgaben des Elternseins bewaltigt werden mussen.
Spezielle Charakteristiken der Krankheit des Kindes, wie der Schwe-
regrad der Behinderung und die Tatsache, ob die Krankheit das kog-
nitive Funktionieren und die Mobilitat beeinflusst, kdbnnen spezifi-
schen Einfluss auf die Last der Versorgung nehmen. Zusatzlich zu
solchen Faktoren, die von der Krankheit abhangig sind, kann das el-
terliche Empfinden, ob die Versorgung den Bedlrfnissen entspricht,
die familiare Last erhéhen. Versorgungsbedirfnisse wurden von der
Seite des Verbrauchers definiert, die sich generell auf Gruppeninter-
views fokussierten (DIEHL et al. 1991).

Einige Leistungen wurden als Standardelemente umfassender Ver-

sorgung von Kindern und Erwachsenen mit Behinderungen bezeich-
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net. Zu diesen zahlt der Zugang zu spezialisierter medizinischer Ver-
sorgung, Gesundheitsiberwachung, praventive MalRnahmen, Koordi-
nation der Versorgung, Beratung der Familie, erzieherische Ratsch-
lage und soziale Unterstutzung.

Einige Studien haben gezeigt, dass Familien und Kinder mit chroni-
schen Krankheiten oder Behinderungen von solchen Angeboten mit
einem verbessertem Gesundheits- und psychosozialem Auskommen
profitieren. Mangel an Information und unzureichende Bereitstellung
von Gesundheitsdienstleistungen, welche die Familien unterstitzen,
kommt in verschiedenen Gesundheitssystemen wie England, Austra-

lien und den Vereinigten Staaten vor.

2.9.2. Psychosoziale Folgen bei Kindern mit ADHS

Uberaktives, impulsives und unaufmerksames Verhalten gelten als
die Hauptkennzeichen einer ADHS-Stérung bei Kindern. In der sozia-
len Interaktion provoziert dieses Verhaltensmuster bei Eltern ver-
mehrt steuernde und kontrollierende Reaktionen, insbesondere in Si-
tuationen, in denen Aufmerksamkeit und die Befolgung von Regeln
gefordert sind. Deshalb muss man die ADHS-Storungen nicht nur auf
individueller Ebene abbilden, sondern man muss auch versuchen, die
das kindliche Verhalten modulierenden familiaren Faktoren und die
durch hyperaktives Verhalten ausgeldsten Prozesse in der sozialen
Interaktion abzubilden.

Werden die Besonderheiten im Verhalten hyperaktiver Kinder be-
schrieben, dann dergestalt, dass diese eine vergleichsweise geringe
Sensibilitat fur Verhaltenskonsequenzen besitzen, eine verringerte
Verhaltenskontrolle durch intermittierende Verstarkung erreicht wer-
den kann und ein nur gering ausgepragtes regelgesteuertes Verhal-
ten vorhanden ist. Damit werden besondere Bedurfnisse und Erzie-
hungsstrategien fur solches Verhalten klar. Um Verhalten effektiv zu
steuern, mussen diese Umstande bei hyperaktiven Kindern anders
gestaltet werden (SAILE et al. 1999).
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Die Probleme des ADHS-kranken Kindes wie Unruhe, Schwierigkeiten
der Konzentration und der Impulskontrolle tragen zu einem Uuberall
vorhandenen Muster an Schwierigkeiten in sozialen Bereichen bei,
welche Teile der Familie und der Gemeinschaft mit einschliel3en.
Beobachtende und soziometrische Studien haben Probleme mit EI-
tern, Lehrern, Geschwistern und Gleichaltrigen aufgedeckt.
Systemmodelle gehen davon aus, dass Schwierigkeiten, mit denen
die Eltern von ADHS-kranken Kindern konfrontiert werden, auch an-
dere Aspekte des individuellen, familidren und ehelichen Funktionie-
rens beeinflussen.

Barkley hat auf die Rolle des sozialen Kontextes aufmerksam ge-
macht, indem er steuernde Umweltreize und deren funktionale Bezie-
hung zum kindlichen Verhalten in den Vordergrund stellt. Aufmerk-
samkeit und Impulsivitat sind fur ihn Verknupfungen zwischen exter-
nen Ereignissen, also etwa dem Verhalten der Eltern und dem kindli-
chem Verhalten, die bei hyperaktiven im Vergleich zu ,normalen®
Kindern eine andere zeitliche Struktur aufweisen.

Lernschwierigkeiten interferieren mit Schulaufgaben wie Lesen,
Schreiben und Mathematik. Sie kdnnen ebenso mit allen andern Le-
bensbereichen wie verschiedenen Sportarten, dem taglichen Anzie-
hen, Tisch decken, dem Lesen des Speiseplanes oder des Fernseh-
programms oder beim Gesprach stéoren. Somit sind Lernschwierigkei-
ten auch Lebensschwierigkeiten.

Verunsicherungen im Umgang mit einer Erkrankung entstehen immer
besonders dann, wenn nicht klar erkennbar ist, welche Diagnostik
und Therapie dem Wohle des Kindes dient. Somit schadet z.B. die
immer vorhandene Medikamentendebatte bezlglich der Therapie von
ADHS den betroffenen Familien und fuhrt zu einer immer gréRer wer-
denden Verunsicherung (ROTHENBERGER 1986, 1990).

2.9.3. Psychosoziale Folgen fur die Mitter

Chronische Erkrankungen haben einen deutlichen Einfluss auf die
Familie, vor allem auf die Miutter und ihr Arbeitsleben. Ein Drittel der

Mutter in einer Studiengruppe horte mit der Arbeit auf, um sich zu
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Hause um das Kind zu kimmern und dieses zu versorgen, 37.1% hat-
ten einen festen Arbeitsplatz aulRerhalb, verglichen mit 69% in der
Vergleichsgruppe, den Mauttern mit gesunden Kindern. Alleinerzie-
hende Mutter haben wiederum 15-mal haufiger aufgehort zu arbeiten
als Mutter, die einen Partner hatten.

Mehr und mehr Kinder haben chronische Krankheiten, um welche sich
die Matter zu Hause kimmern. Obwohl sich mehr Vater als in frihe-
ren Zeiten um die Kinder kimmern, tragen doch Miutter die grollere
Last, da sie sich um das Kind und um die Gesundheit des Kindes
kimmern mussen, flir chronische als auch fur akute Zustande Sorge
tragen (CARPENTER 1980, KING et al. 1996) und Moglichkeiten zu
arbeiten an sich vorubergehen lassen, um sich um die Kinder zu
kimmern (ANDERSON et al. 1989, SALKEVER 1982).

Betroffene Mutter drickten deutlich mehr Versorgungsbedirfnisse
aus als betroffene Vater (BAILEY et al. 1992).

Der Wunsch nach einer Versorgung ihrer Kinder lie} Mutter mit dem
Arbeiten aufhdren, wohingegen die Schwere der Erkrankung des Kin-
des darauf keinen direkten Einfluss hatte. Das Familieneinkommen
war in Familien, die von technischen Hilfsmitteln unterstitzt wurden,
deutlich niedriger. In einer Studiengruppe hatten Familien 20-mal ho-
here, unkompensierte Gesundheitskosten als Familien in der Kon-
trollgruppe. Die Mitter, die sich um ein Kind kimmerten, klagten Uber
eine weniger gute psychische Verfassung als Miutter in der Kontroll-
gruppe, wahrend Arbeiten diese Beziehung zu mitteln scheint
(THYEN et al. 1999).

Vor allem bei Mittern, die arbeitslos waren oder ihre Arbeit von zu
Hause aus erledigten, war die Wahrscheinlichkeit grélRer, dass De-
pressionen auftraten (WALKER LS et al. 1989). Mitter mit ernsthaft
behinderten Kindern litten wesentlich haufiger an einer chronischen
Erkrankung und zeigten Symptome einer psychischen Storung. Die
Arbeitsstunden, die Teilnahme am Arbeitsleben und die Einkinfte wa-

ren niedriger als bei Frauen mit gesunden Kindern (HIRST 1985).
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2.9.3.1. Psychosoziale Folgen fur Mutter von Kindern mit ADHS

In einem 1990 in den USA durchgeflihrten Review zeigte sich, dass
Mdatter von 7-jahrigen hyperaktiven Kindern im vorangegangenen Jahr
Behandlungszentren fur eigene psychische Storungen wesentlich
haufiger aufsuchten, als Mutter gesunder Kinder. Ebenso korrelierte
die Wahrscheinlichkeit, mit der die Mditter diese Behandlungen auf-
suchten mit dem Schweregrad und der Auspragung der Hyperaktivitat
des Kindes. Jedoch wurden von diesen Muttern auch mehr externe
Stressfaktoren angegeben wie niedrigere Sozialklassen und Wohnen
in unerwunschten Gegenden; diese Faktoren kdnnten sowohl verant-
wortlich fur die Hyperaktivitat als auch fur das psychopathologische
Geschehen in der Mutter sein (FISCHER 1990).

Weniger Mutter von ADHS-kranken Kindern sind im Vergleich zu Mut-
tern in der Kontrollgruppe verheiratet, ebenso leben mehr Miutter in
Ein-Personen-Haushalten. Viele Mutter haben Depressionen, die ihre
Leistungsfahigkeit einschrankt, Angstzustande oder emotionale Prob-
leme. Die betroffenen Mutter und Familienmitglieder haben 13-mal
haufiger einen Psychiater oder Psychologen wegen der Gesundheit
Ihres Kindes aufgesucht. Es wurden hdhere Raten von ADHS unter
Kindern gefunden, deren Mutter an Depressionen litten. Dies zeigt,
dass eine Verbindung zwischen der Gesundheit der Mutter und dem
Verhalten der Kinder besteht. Der Gebrauch von Versorgungseinrich-
tungen und der Zugang zu dieser Versorgung bestatigen ein familien-
orientiertes Versorgungssystem (LESESNE et al. 2003).

Mutter zeigen haufiger negatives, oppositionelles Sozialverhalten so-
wie aversive Konsequenzen als positives Sozialverhalten wie bei
Muttern in der Kontrollgruppe (SAILE et al. 1999). Eltern und beson-
ders Miutter mit an ADHS erkrankten Kindern erfahren zweifellos gro-
Reren Stress in ihrer umsorgenden Rolle als Mutter mit gesunden
Kindern (BREEN 1986).

Mutter berichten Uber ein deutlich geringeres Selbstbewusstsein in

ihrer Rolle als Eltern, berichten Uber Selbstschuldzuweisungen und
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soziale Isolation; sie erreichen deutlich héhere Range auf Depressi-
onsskalen (FISCHER 1990).

Mutter empfinden sich haufig wie ein Schutzschild zwischen der Welt
und dem Kind, fuhlen sich selbst schuldig fuar die Erkrankung des
Kindes und haben Gefluhle der Wut, Empathie, Trauer, Schuld und
Depression (CILLIERS et al. 1993).

Es wird deutlich, was flir eine gro3e und weit reichende Aufgabe Miit-
ter haben und wie wichtig es ist, diese zusatzlich zu unterstutzen, da
bei psychischen Problemen der Mutter Verbindungen zwischen Ver-

haltensproblemen des Kindes und Familienkonflikten bestehen.
2.9.4. Psychosoziale Folgen fur die Eltern

2.9.4.1. Stress

Stress, eine hohe Form der psychischen und physischen Belastung
oder Beanspruchung, hangt mit verschiedenen Eigenschaften des
Kindes zusammen, wie z.B. Ablenkbarkeit und Langeweile. Genauso
fihren jedoch Eigenschaften der Eltern, wie z.B. Gefihle der Depres-
sion, Selbstschuldzuweisungen, soziale Isolation und ein Gefuhl der
Inkompetenz bezuglich der Aufgaben als Eltern zu einem Stressemp-
finden.

Eltern von ADHS-kranken Kindern, die besonders schwer erkrankt
sind, sind mehrheitlich deutlich junger, weniger gebildet, befinden
sich in einer niedrigeren Sozialklasse und empfinden eine groRere
psychische Belastung als Eltern von gesunden Kindern. Eltern mit an
mildem ADHS erkrankten Kindern befanden sich, was ihre Beein-
trachtigungen betrifft, zwischen den besonders schwer erkrankten
und den gesunden Kindern. Eltern von an ADHS erkrankten Kindern
berichteten haufiger Uber eheliche Zerwirfnisse als Eltern in der Kon-
trollgruppe (MURPHY et al. 1996).

Auf einer Stressskala fanden sich bei Eltern mit ADHS-kranken Kin-
dern grofRere Stresslevel und niedrigere Level fur soziale Unterstit-

zung, hatten Probleme die Dinge aus einer anderen Scihtweise zu
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betrachten und hatten einen niedrigeren Punktestand auf der gesam-
ten Skala zum familidren Funktionieren (DUPAUL et al. 2001).

Eltern von Kindern mit ADHS erleben das familidre Umfeld stressrei-
cher als Eltern mit Kindern in der klinischen oder der nichtbehinder-
ten Kontrollgruppe. Deutlich ofter treten Depressionen auf und mehr
Eltern lassen sich scheiden (BROWN et al. 89).

Die groflkte Ursache von elterlichem Stress liegt eher in den primaren
Charakteristiken von ADHS, in den Kindern und ihren Zersetzungen
mit anderen als an anderen Charakteristiken der Familie. Trotzdem
ist es bei Eltern mit ADHS-kranken Kindern so, dass sie zusatzlich
zum Elternsein Uber weitere Stressfaktoren berichten. Die Aufgabe
des Elternseins allein ist schon nicht einfach, und es ist noch schwe-
rer, wenn das Kind ein Handicap aufweist. Noch komplizierter wird es
jedoch, wenn dieses Handicap unsichtbar ist: Das Kind reagiert nicht
wie andere Kinder. Arzte oder Erzieher tragen zu den Gefilihlen des
Versagens und der Unangemessenheit bei, indem sie die Beschwer-
den nicht ernst nehmen oder die Eltern als uUbervorsichtig bezeich-
nen. Auch zwischen den Ehepartnern kann es zu Problemen kommen,
da jeder einzelne bei diesem schwer zu erziehenden Kind unter-
schiedliche Erziehungstaktiken anwendet. Somit ist individueller und
ehelicher Stress eher die Norm als die Ausnahme. Eltern miussen ei-
ne kritische Rolle spielen, um ihrem Kind oder Jugendlichen zu hel-
fen. Sie mussen verstehen, wie die spezifischen Lernschwierigkeiten
Einfluss auf die familiaren Aktivitdten nehmen (SILVER 1989).
Familienzusammenhalt kann helfen, Stress zu minimieren und Teile
der Familie beim Verarbeiten der Erkrankung zu unterstutzen (THYEN
et al. 1999).

Wenn ein Kind eine gréRere Anzahl von kindlichen Verhaltensproble-
men aufweist, war dies haufig mit einer nicht so engen elterlichen
Beziehung und mit kdrperlicher Strafe verbunden. Ebenso war ein
niedriges Alter der Mutter signifikant mit kindlichen Verhaltensprob-
lemen verbunden; waren diese Mitter allein erziehend, traten haufi-
ger Verhaltensprobleme auf (JAVO et al 2004).
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89% der Eltern leiden unter Stress, 64% fuhlen sich aufgrund des
Verhaltens ihres Kindes unwohl, fir 68% sind die psychoedukativen
Kosten hoher, 50% haben Schwierigkeiten mit ihrem Partner und 44%
sagen, dass es fur die Geschwister schwieriger ist, an Aktivitaten
teilzunehmen. Dies bedeutet, dass ADHS negative Auswirkungen auf
das familiare System hat.

Auf die Ehe wirkt sich eine frih auftretende Behinderung des Kindes
besonders dann negativ aus, wenn die Aufgaben zwischen den Part-
nern ungleich verteilt sind, Zeit fur Freizeitaktivitaten fehlt, bei einem
hdheren Level der beruflichen Bildung, wenn Unsicherheit bezlglich
der Krankheit am Anfang besteht und wenn schwere Versorgungsauf-
gaben fur das Kind zu bewaltigen sind. Adaquate Informationen hin-
gegen, ein realistisches Gespdur fur die Krankheit bzw. die Behinde-
rung und praktische Ratschlage fur das tagliche Leben scheinen vor-
beugende Faktoren fur eine funktionierende Ehe zu sein (TAANILA et
al. 1996).

2.9.4.2. Arbeitsfahigkeit

Die Eltern, die das Verhalten ihres Kindes als Problem beschrieben,
berichteten, dass die eigene Arbeitsfahigkeit von den Schwierigkeiten
des erkrankten Kindes beeinflusst wird, verglichen mit nur 35% der
betroffenen Eltern, die keine Probleme empfanden. Ein Viertel der
Kinder, deren Eltern das Verhalten der Kinder als Problem empfan-
den, nahmen Angebote fur psychisch Kranke in Anspruch. In der Kli-
nischen Praxis mussen Allgemeinarzte und Facharzte aufmerksam
und sensibel auf AuRerungen der Eltern reagieren, die Gber Anderun-
gen in lhrer Arbeitskraft berichten (SAYAL et al. 2003), da dies ein
Hinweis auf ein schlechtes familiares Funktionieren und eine Krank-
heit des Kindes sein kann.

Friuhere Studien haben bei Eltern von Kindern mit chronischen
Krankheiten deutlich niedrigere Anstellungsraten gefunden (HIRST
1985, BALDWIN 1985), besonders in Haushalten mit niedrigem Ein-
kommen (BRESLAU et al. 1982).
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2.9.4.3. Generelle psychosoziale Folgen fur die Eltern

Patterson et al. (2000) beschreiben bei Kindern mit unsozialem Ver-
halten, was also auch fur hyperaktive Kinder zutreffend ist, einen
Zwangsprozess. Das Typische hierfur ist, dass Grenzsetzungen der
Eltern mit aversiven Gegenreaktionen beantwortet werden. Aversive
Interaktionen werden haufiger initiiert; und durch Steigerung der In-
tensitat werden andere beeinflusst.

Eltern von ADHS-kranken Kindern geben ein niedrigeres Selbstbe-
wusstsein, Schuldgefuhle und ein Gefuhl der sozialen Isolation an
und erreichen hohere Werte auf Depressionsskalen.

Vergleichende Studien haben eine erhdhte Pravalenz von psychiatri-
schen Schwierigkeiten und Alkoholismus unter den betroffenen Eltern
festgestellt.

Andere Studien haben jedoch gegensatzliche Ergebnisse zu den psy-
chosozialen Folgen hervorgebracht: Einige Studien sehen zwischen
ehelichen Problemen und Verhaltensproblemen des Kindes keine
Verbindung. Sie sehen hierin eher die Folge von anderen psychiatri-
schen Komorbiditaten. Longitudinalstudien haben durchgehend eine
Verbindung zwischen familidarem Funktionieren und langerfristiger
Anpassung gesehen. ADHS hangt enger mit familidren Konflikten als
mit ehelichen Problemen zusammen (CUNNINGHAM et al. 1988).
Eltern sind vollstandig zustandig fur die Sicherheit, das Wohlergehen
und die Erziehung ihres Kindes, und diese Aufgabe alleingenommen
ist schon schwer. Noch wesentlich schwieriger ist es jedoch fur El-
tern, die ein Kind mit speziellen Bedurfnissen haben. Es ist schwierig
herauszufinden, ob das Kind einfach ein sehr aktiver oder ein hyper-
aktiver ,Krabbler® mit ADHS ist. Bis zu der Diagnose kann es schwer
sein, mit dem Kind umzugehen, jedoch wird es nach der Diagnose
noch wesentlich schwerer, wenn Gefuhle in verschiedenen Stadien
durchlaufen werden.

Diese Stadien sind nach Kibler Ross Gefluhle der Trauer, anfangs

Ablehnung, dass es ein Problem gibt, bis schlie3lich hin zum Ratio-
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nalisieren, weshalb es kein Problem ist. Dann muss man mit der Wut,
Angst und der Trauer umgehen lernen, dass man ein Kind hat,
welches einige Probleme aufwirft. Die Eltern muissen standig versu-
chen herauszufinden, was funktioniert und was nicht, was das Kind
frustriert und was ihm Freude bereitet und wie man die Entwicklung
des Kindes vorantreiben kann. Ebenso schwierig ist es bei einem
Kind zu unterscheiden, was es nicht tun kann und was es nicht tun
will. Kinder mit speziellen Bedurfnissen konnen im taglichen Famili-
enleben ein irritierender Faktor sein. Sie lassen jeden an seine Gren-
zen stolRen, weil ihr Verhalten unvorhersehbar, unberechenbar, in-
konstant und voller Hochs und Tiefs ist. Kinder mit Lernschwierigkei-
ten und ADHS sind gewdhnlich sehr unorganisiert, leicht ablenkbar
und impulsiv. Noch schwieriger als die drei Problemfaktoren Lesen,
Schreiben und Rechnen sind jedoch Beziehungen. Die Kinder sind
hochstens in der Lage, mit nur einem Kind zu spielen, da ihnen das
Gefuhl far soziale Signale fehlt. Eltern missen die Kinder haufig
durch soziale Situationen fuhren, bis sie ein eigenes Gefuhl fur an-
gemessenes Verhalten entwickeln (SMITH 2002).

Wenn man ein Kind mit einer komplexen medikamentosen Zusam-
menstellung hat, kann das ein Wendepunkt im Leben sein, der zu
chronischem Stress fuhrt. Die Eltern, insbesondere die Mutter, mus-
sen medikamentdse Krisen uberwinden, Behandlungen koordinieren,
Familienzeit restrukturieren und das Wohlbefinden der ganzen Fami-
lie sichern (THYEN 1998). In einer deutschen Fragebogenstudie wur-
de festgestellt, dass Eltern von chronisch kranken und behinderten
Kindern die meisten unerfullten Bedurfnisse in der psychosozialen
Beratung und der Koordination der Versorgung sahen, nur wenige ElI-
tern sahen einen Mangel in der medizinischen Versorgung (THYEN et
al. 2003).

2.9.5. Psychosoziale Folgen fur die Kinder

ADHS ist eine familiare Erkrankung mit einem erhdhten Komorbidi-
tatsrisiko fur andere psychiatrische Erkrankungen und Drogenmiss-
brauch (FARAONE et al. 1998, BIEDERMAN et al. 2005).
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Erfolgreiche medikamentése Behandlungen hyperaktiver Kinder stel-
len Eingriffe auf der Kindseite dar, die zu verbesserter Compliance
und verringertem Off-Task-Verhalten und sekundar zu positiven Ver-
anderungen im Elternverhalten fuhren. ADHS Patienten bendtigen
Gesundheitseinrichtungen, soziale Angebote und spezielle Erzie-
hungsdienstleistungen haufiger als ihre gesunden, gleichaltrigen
Schulkameraden (Agency for Health Care Policy and Research 1999,
HANSEN et al. 1999, SZATMARI et al. 1989). Verschiedenen Studien
haben ebenso gezeigt, dass die betroffenen Individuen mehr psycho-
soziale Komorbiditaten, chronische Erkrankungen und verschiedene
medizinische Folgen ebenso wie Drogenmissbrauch, Verkehrsunfalle,
Vergiftungen und Frakturen aufweisen (BARKLEY et al. 1990, 1993,
1996, HANSEN et al. 1990, NADA—RAJA et al. 1997; WOODWARD
et al. 2000).

Neuere Studien zeigten, dass ADHS-Patienten 5-mal haufiger als
Kinder in der Kontrollgruppe wegen Stérungen der psychischen Ver-
fassung behandelt wurden, 2.6-mal haufiger Arzte in Anspruch nah-
men; zudem waren die jahrlichen Gesundheitskosten in den USA 3-
mal so hoch wie die Kosten in der Kontrollgruppe.

Auch die nicht-ADHS-kranken Familienmitglieder von ADHS-kranken
Kindern nahmen 1.6-mal haufiger Arzte in Anspruch als Familienmit-
glieder in der Kontrollgruppe.

Die betroffenen Kinder haben wie andere geistig erkrankte Kinder ei-
ne schlechtere gesundheitsbezogene Lebensqualitat als gesunde
Kinder und schneiden in manchen Bereichen sogar schlechter ab als
Kinder mit physischen Erkrankungen (SAWYER et al. 2002).

Kinder mit ADHS bendtigen verstarkt medizinische Dienstleistungen
wie ambulante Arztbesuche und Angebote zur akuten Versorgung im
Vergleich zu anderen Gruppen von Kindern. ADHS und andere
psychiatrische Komorbiditaten fuhren zu einer verstarkten Inan-
spruchnahme von speziellen Gesundheitsdiensten und von psycho-
tropischen Medikamenten.

In einer amerikanischen Studie zeigte sich, dass unter 4119 Geburten
7.5% Kinder mit ADHS waren. Diese hatten haufiger grolle Verlet-
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zungen (59% vs. 49%) und Asthma (22% vs.13%). Der Anteil an sta-
tionaren Patienten, ambulanten Patienten und an Patienten in der
Notaufnahme war bei Personen mit ADHS hdher als bei denen ohne
ADHS.

Die medianen 9-Jahres-Kosten waren fur Personen mit ADHS deutlich
groRer (128 Dollar vs. & 65) (LEIBSON et al. 2001).

Prospektive Studien vermuten, dass fast die Halfte der Kinder, die
ADHS haben, diese Symptome bis ins Erwachsenenalter zeigen
(MANUZZA 91, 93).

Unbehandelte Kinder haben ein hdheres Risiko, drogenabhangig zu
werden, eine unsoziale Entwicklung durchzumachen und wahrend Ar-
beit, Freizeit und im Verkehr Opfer von Unfallen zu werden.

Die Krankheit dauert haufig bis ins Erwachsenenalter an (CILLIERS
et al. 1993).

In einer in Deutschland mit der Child Behavior Checklist durchgeflhr-
ten Studie stellte sich heraus, dass Kinder mit ADHS deutlich mehr
eigene Probleme angaben als lhre Eltern, wenn sie zu lhren Kindern
befragt wurden.

Vor allem internalisierende Probleme und straffalliges Verhalten,
welches von den Erwachsenen angegeben wurde, nahmen mit dem
Alter zu (DOPFNER et al. 1997).

Kinder mit physischen chronischen Erkrankungen haben ein deutlich
hdéheres Risiko flir Verhaltensprobleme, unabhangig von soziodemo-
graphischen Variablen. Extreme Verhaltensstorungen waren 1.55-mal
hoher bei Kindern mit chronischen Erkrankungen, ebenso war das Ri-
siko, in einer Sonderklasse zu landen oder Klassen wiederholen zu
mussen deutlich groRer (GORTMAKER et al. 1990).

Es wird somit deutlich, dass Kinder mit ADHS ein hoheres Risiko fir
psychiatrische Komorbiditaten, nicht-psychiatrische medizinische
Schwierigkeiten, zerruttete Beziehungen zur Familie und zu Gleichalt-
rigen aufweisen, schulische Fehlschlage erleiden, einen niedrigeren
Bildungsabschluss haben und weniger erfolgreich im Arbeitsleben
sind als gesunde Kinder (BARKLEY 1998, HINSHAW 1994, LEIBSON
et al. 2001, MANUZZA et al. 199, 1993).
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2.9.5.1. Alters- und geschlechtsabhangige Erkrankung

Obwohl in manchen Studien 88% der Kinder als problematisch identi-
fiziert wurden, wurden nur 23% von diesen behandelt. Altere Kinder,
Jungen und solche mit ernsteren Problemen wurden von ihren Eltern
am ehesten als krank erkannt. Armut hingegen war mit geringeren
Behandlungen und mit Gberall vorhandenen Barrieren verbunden.

Die Problemerkenntnis nahm mit dem Alter des Kindes und der
Ernstheit der Probleme zu. Ein Hindernis fur betroffene Eltern, Hilfe
aufzusuchen, war fehlendes Problemempfinden, Systembarrieren und
negative Erwartungen. Andere Eltern berichteten ebenso Uber finan-
zielle oder stigmatisierende Hurden (BUSSING et al. 2003).

In einer unter 722 Teilnehmern in Amerika durchgefihrten Studie
zeigte sich, dass Madchen und Kinder mit Lernschwierigkeiten selte-
ner als Jungen und nicht lernbehinderte Schuler wegen ADHS behan-
delt wurden, ebenso war die Wahrscheinlichkeit hoher, behandelt zu
werden, wenn die Kinder aus wohlhabenden Familien kamen.
Madchen hatten dreimal hdhere unbefriedigte Versorgungsbedurfnis-
se als Jungen. Risikofaktoren fur eine nicht stattfindende Behandlung
waren niedriges Einkommen und die Zugehorigkeit zu einem Minder-
heitenanteil. Eine psychiatrisch/psychologische Behandlung fur Kin-
der mit dieser Erkrankung soll in die allgemeine Gesundheitsbehand-
lung und in spezielle Erziehungsprogramme eingegliedert werden
(BUSSING et al. 1998).

Altere Kinder, Kinder mit einer DSM 1II-R Diagnose, Kinder mit insge-
samt mehr Verhaltensproblemen und Familienkonflikten sowie Kinder,
die zum Padiater uberwiesen wurden, bekamen haufiger Angebote fur
psychische Behandlungen.

Bei Kindern mit einer DSM-III Diagnose waren die Kinder, die eine
psychologisch/ psychiatrische Hilfe bekamen, weiRer Hautfarbe, ein-
geschrankter im Leben, hatten groRBere familidare Konflikte und wur-
den haufiger zum Padiater Uberwiesen. Somit zeigt sich, dass eine

Uberweisung zum P&diater bei allen betroffenen Kindern ein wichtiger

36



Faktor ist, um den Gebrauch von Gesundheitseinrichtungen vorher-

zusagen.

2.9.6. Psychosoziale Folgen fur die Geschwister

Bei Geschwistern von an ADHS erkrankten Kindern wurden deutlich
haufiger Verhaltens-, Gemdults- und Angststorungen beobachtet
(FARAONE et al. 1996).

2.9.7. Einfluss auf die Gesundheitskosten

Bei Kindern mit ADHS sind die Mehrkosten bedingt durch Unterschie-
de in der primaren Behandlung, der ambulanten psychischen Behand-
lung und bedingt durch zusatzliche Kosten. Kinder mit gleichzeitig
existierenden psychischen Krankheiten hatten deutlich hohere Mehr-
kosten als Kinder, die nur an ADHS erkrankt waren (GUEVARA et al.
2001).

In einer unter mehr als 1000 ADHS-kranken Kindern in den USA
durchgefliihrten Studie fanden sich Gesundheitskosten von $1574
verglichen mit $541 bei gesunden Kindern. Die Familienmitglieder
von gesunden Kindern hatten jahrliche Gesundheitskosten von $1449
verglichen mit $2728 bei Familien mit ADHS-kranken Kindern. Es
zeigt sich eine signifikante finanzielle Last durch die medizinischen
Kosten und den Verlust der Arbeitsfahigkeit fir Patienten und deren
Familienmitglieder (SWENSEN et al. 2003).

Die Gesundheitskosten sind signifikant hdher. In einer amerikani-
schen Studie wurden 1603 ADHS kranke Kinder identifiziert und mit
der gesunden Bevodlkerung verglichen: 99.4% berichten Uber ambu-
lante Arztbesuche, 37.8% Uuber Notfallbehandlungen und 12.5% Uuber
Besuche bei Psychologen oder Psychiatern (DEBAR et al. 2004).

In einer niederlandischen Studie zeigte sich dass die direkten medi-
zinischen Kosten der ADHD kranken Kinder hoher sind als die der
gesunden Vergleichsgruppe, ebenso sind die Gesundheitskosten der
Mutter durch psychische Erkrankungen erhdoht (HAKKAART-VAN
ROIJEN et al. 2007).
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2.9.8. Zusammenfassung von Ergebnissen zu psychosozialen Fol-

gen bei korperlichen Erkrankungen

Korperliche Erkrankungen von Kindern haben Einfluss auf die Ar-
beitsfahigkeit der Mutter und auf deren psychische Situation, zudem
auch auf die finanzielle Situation der gesamten Familie (CARPENTER
1980, KING et al. 1996, THYEN et al. 1999). Die betroffenen Miutter
hatten haufiger selbst psychische Stérungen und chronische Erkran-
kungen.

Die Eltern berichten Uber ehelichen und individuellen Stress, die
Krankheit fuhrt zu einer erhdhten familiaren Last (DUPAUL et al.
2001).

2.9.9. Zusammenfassung von Ergebnissen zu psychosozialen
Folgen bei Kindern mit psychischen Erkrankungen (Fokus auf
Kinder mit ADHS)

An verschiedenen Studien konnte gezeigt werden, dass Mautter von
Kindern mit psychischen Erkrankungen unter gréRerem Stress leiden,
mit hoherer Wahrscheinlichkeit Depressionen bekommen, eher unter
Angstzustanden, chronischen Erkrankungen oder an anderen emotio-
nalen Problemen leiden und Arbeitsmaoglichkeiten an sich voruberge-
hen lassen. Die betroffenen Mitter waren gezwungen, haufiger Psy-
chologen oder Psychiater aufzusuchen. Sie berichteten uber Selbst-
schuldzuweisungen, ein geringeres Selbstwertgefuhl, erhdhte Prava-
lenz von Alkoholismus und ein Gefuhl der sozialen Isolation. Sie
wenden haufiger negatives, oppositionelles Sozialverhalten an.

Soziologische Studien zeigen, dass Eltern mit psychisch erkrankten
Kindern (z.B. ADHS) unter grolierem Stress leiden, diese ein geringe-
res familiares Einkommen haben, unter anderem durch den Verlust
der Arbeitsfahigkeit, und die betroffenen Eltern in einer weniger gu-
ten psychischen Verfassung sind, verglichen mit Eltern von gesunden
Kindern. In epidemiologischen Studien konnte gezeigt werden, dass

die Beziehung der Eltern weniger eng ist und korperliche Strafe hau-
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figer angewandt wird. Die Scheidungs- und Depressionsraten sind
erhoht. Die Gesundheitskosten sind ebenfalls signifikant hdoher.

Die Erkrankung l6st bei den betroffenen Kindern Folgen in allen sozi-
alen Bereichen aus, die in Lebensschwierigkeiten minden. Die be-
troffenen Kinder weisen gesteigerte psychosoziale Komorbiditaten,
chronische Erkrankungen und verschiedene physische Erkrankungen
auf.

Bei Geschwistern von an ADHS erkrankten Kindern wurden haufiger

Angst-, Verhaltens- und Gemutsstorungen beobachtet.

In dieser Arbeit soll untersucht werden, welcher Versorgungsbedarf
bei Familien von Kindern mit dem Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom
(ADHS) besteht.

Ebenso soll untersucht werden, wie der Zusammenhang zwischen fi-
nanziellen, sozialen und familiaren Belastungen und dem Versor-
gungsbedarf ist, und inwieweit die Belastungen und Bedlrfnisse mit
dem Geschlecht und dem Alter der Kinder korrelieren.

Spezielle explorative Fragestellungen betreffen folgende Bereiche:

e Welchen Einfluss haben soziodemographische Charakteristika
(Geschlecht und Alter) auf die Wahrnehmung der Versorgungs-
situation?

e Welcher Zusammenhang besteht zwischen der Wahrnehmung
von Versorgungsbedarf und den Belastungen der Familie?

e Wie werden diese Familien aktuell versorgt und welche Auswir-
kungen und Belastungen hat diese Krankheit/ psychische Sto6-

rung auf die Familie?
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3. Material und Methoden

3.1. Studienplan und Design

3.1.1. Erhebungsinstrumente

Das Erhebungsinstrument umfasst vier verschiedene standardisierte
Fragebdgen, die folgenden Bereiche erfassen: Soziodemographische
Charakteristika, die Lebensqualitat der Kinder aus Elternperspektive
(KINDL-Index) (ELLERT et al. 2001), die psychischen Probleme der
Kinder (CHQ-Anchor-Index) (WARSCHBURGER et al. 2003), die Zu-
friedenheit, Inanspruchnahme und der Bedarf an Versorgung (CHC-
SUN) (Schmidt et al. 2007), Erziehungsaspekte (SKRODZKI 2002)
und die familiaren Belastungen (FABEL) (RAVENS-SIEBERER et al.
2001) aufgrund der Erkrankung sowie eigenentwickelte Fragen.

Die Studie der ADHS erkrankten Kinder wurde in einem weiteren In-
strument mit chronisch erkrankten Kindern (Schmidt et al. 2006) ver-

glichen.

3.1.2. Befragungsart

Zur Erhebung des Berichts von Eltern Uber den Versorgungsbedarf
hat sich ein standardisierter Fragebogen bewahrt. Um den Nachteilen
einer postalischen Befragung entgegenzuwirken, wurde ein Teil der
Fragebdgen von einem Kinderarzt verteilt. Die Befragten hatten auf-
grund der Erkrankung ihres Kindes einen Leidensdruck, ein personli-
ches Interesse an der Thematik und schon haufig an anderen Befra-
gungen teilgenommen und besallen dadurch eine Routiniertheit im
Ausfullen von Fragebdgen. Somit konnte von einer geringeren Aus-
fallguote ausgegangen werden.

Die Fragebdgen wurden jeweils mit Kurzeln versehen, um differenzie-

ren zu konnen, von wem diese zuruckgesandt wurden.
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3.1.3. Aufbau des Fragebogens

3.1.3.1. Soziodemographie

Erfasst wurden das Alter des Kindes und der Eltern, die Herkunft des
Kindes, der Ausbildungsstand der Eltern und das Arbeitsverhaltnis

der Eltern.

3.1.3.2. CHC-SUN: Child Health Care Questionnaire on Satisfac-
tion, Utilisation and Needs (Schmidt et al. 2007)

Der Child’s Health Care questionnaire on Satisfaction, Utilization and
Needs (CHC-SUN) wurde auf einer europaischen Basis durch Kon-
zentration auf Gruppen von Eltern und Erziehern von Kindern mit sie-
ben verschiedenen chronischen Krankheiten, sowie durch Uberpri-
fung Fachkundiger entwickelt (SCHMIDT et al. 2007). Der Fragebo-
gen wurde nach internationalen Richtlinien entwickelt und Ubersetzt
(SCHMIDT, BULLINGER 2003). Dieser besteht aus 57 Items, die zu
zwei Modulen zugeordnet werden kénnen: Das erste Modul identifi-
ziert die folgenden wichtigen Gebiete: Medizinische Grundversor-
gung, Versorgung durch Spezialisten, Medikation, Transport, Notfall-
behandlungen, die Finanzierung der Gesundheitsversorgung, nicht-
medizinische Behandlungen, Nachbehandlung usw. Jeder Bereich
wurde fur (a) aktuelle Benutzung, (b) unerfillte Bedirfnisse, (c) ge-
samte Zufriedenheit mit den Angeboten und (d) Schwierigkeiten, die
Angebote zu erreichen, untersucht. Das Antwortformat wurde von
Thyen et al. 2003 untersucht. Die Antwortskala, die sich auf die Nut-
zung der Angebote bezog, war dichotom (ja/nein); bezogen auf den
Zugang zur Gesundheitsversorgung gab es ein funf Punkt Likert ska-
liertes Item, welches die Schwierigkeiten zum Zugang dieser Angebo-
te untersucht; dieser Fragebogen wurde an die Fragen bezlglich der
Behandlung durch Spezialisten adaptiert. Die Eltern wurden gebeten,
darzulegen, ob sie eine Behandlung erhielten oder nicht (ja/nein), ob
sie diese teilweise erhielten, nicht erhielten, oder aber das Gefuhl
hatten, sie kdnnten sie gebrauchen. Das zweite Modul des Instru-

ments bezieht sich auf die Zufriedenheit der Eltern mit den Ablaufen
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der Versorgung und den angebotenen Dienstleistungen mit den fol-
genden Skalen: Information und Erklarung der Diagnose (5 Items),
Koordination (3 Items), kindzentrierte Behandlung (5 Items), das Ver-
halten des Arztes (5 Items), Angebote in der Schule (3 Items), Umge-
bung von Krankenhaus und Klinik (5 Items) und die allgemeine Zu-
friedenheit mit der Gesundheitsversorgung. Alle Items hatten eine
Antwortskala, bestehend aus funf Punkten. Pilot-Analysen stellten
eine gute innere Konsistenz der Skalen fest. Alle Faktoren des CHC-
SUN beschreiben Prozessfaktoren in der medizinischen Versorgung.

In dem Fragebogenteil zur Gesundheitsversorgung wurden Verande-
rungen entsprechend der aktuellen Literatur vorgenommen, und spe-
ziellere Fragen zu der Versorgung von Kindern mit ADHS aufgenom-
men. Die Veranderungen bezogen sich auf die Spezialisierung des
Facharztes, welche Medikamente die Kinder bekommen und welche
Erwartungen damit verkniupft sind, welche Befurchtungen Uber Ne-
benwirkungen bestehen, ob regulare Behandlungen auflerhalb der
Sprechstunde in Anspruch genommen wurden. In der Abfragung der
Bedurfnisse Uber nicht-arztliche Behandlungen wurden folgende
Punkte eingefligt: Verhaltenstherapie, Elterntraining, KurmafRnahmen,
Lernangebote in der Schule, bewegungsorientierte Gruppentherapie,
Beratung durch Sozialdienst. Ebenso wurden die Fragen zu Lehrern
und der Schule genauer differenziert, da die Einflusse von ADHS auf
das schulische Leben komplexer, als bei manchen anderen chroni-
schen Erkrankungen sind. Eine weitere zusatzliche Frage bezog sich

auf die Einstellung des Umfeldes gegenuber dem Kind.

3.1.3.3. Fragebogen zur Entwicklung und Erziehung von Kindern
mit Verhaltens- und/oder Schulproblemen (SKRODZKI 2002)

Dieser Fragebogen, von der Arbeitsgemeinschaft ADHS unter Leitung
von Dr. Klaus Skrodzki entwickelt, besteht aus 211 Items und bezieht
sich auf die verschiedenen Entwicklungszeitraume der Kinder, die Si-
tuation der Eltern und die durchgefuhrten TherapiemalRnahmen. In
den Fragen werden jeweils besondere Verhaltensweisen von Kindern

mit Verhaltens- und/oder Schulproblemen beschrieben; die Eltern
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mussen angeben, in wieweit diese zutreffen. Dieser Fragebogen be-
sitzt Skalen von 1 (trifft gar nicht zu), 2 (trifft ein wenig zu), 3 (trifft
weitgehend zu) bis 4 (trifft besonders zu).

Item 1 bis 11 beziehen sich auf soziodemographische Aspekte und
spezielle Vorkommnisse in der Entwicklung des Kindes, Frage 12 bis
19 sowie 28 bis 45 beziehen sich auf die Entwicklung im ersten Le-
bensjahr, Frage 20 bis 37 sowie 46 bis 63 beziehen sich auf die Ent-
wicklung in der Kleinkindzeit bis Kindergarten, Frage 64 bis 100 auf
die Zeit im Kindergarten bis Schule, Frage 101 bis 173 auf die Schul-
zeit und das Jugendalter, Item 174 bis 201 bezieht sich auf die Situa-

tion der Eltern und Item 202-211 auf die TherapiemalRnahmen.

3.1.3.4. Familienbelastungsfragebogen (RAVENS SIEBERER et al.
2001)

Der FaBel-Fragbogen stellt die deutsche Ubersetzung des im anglo-
amerikanischen Sprachraum entwickelten Impact on family scale
(RAVENS-SIEBERER et al. 2001) dar. Bislang fehlte im deutschen
Sprachraum ein Verfahren zur Erfassung der familidren Belastung
durch die Erkrankung von Kindern und Jugendlichen. Dieser Frage-
bogen ist ein Fragebogen zur Selbstbeurteilung der Auswirkungen
chronischer Erkrankungen auf die Familie.

Der Fragebogen enthalt 33 Likert-skalierte Items zur Erfassung der
taglichen sozialen Belastung der Eltern, der persdnlichen Belastung,
der Belastung der Geschwister, der finanziellen Belastung, der Be-
waltigungsprobleme mit der Belastung sowie eines Summenwertes
der Belastungen insgesamt. Die Antwortskalen reichen von 1 bis 4,
wobei niedrigere Punkte einen hoheren negativen Einfluss zeigen.
Bei positiven Fragemoglichkeiten wurden die Antworten umkodiert.
Die Ergebnisse der Prifung dieses Fragebogens im deutschen Raum
bei 273 Familien zeigten eine gute Akzeptanz sowie ausreichend

Konstruktvaliditat, innere Konsistenz und diskriminante Validitat.
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3.1.3.5. Lebensqualitat der Kinder aus Elternperspektive (CHQ-
KINDL-Index) (ELLERT et al. 2001)

Der KINDL Index ist ein Mittel zur Erhebung der Lebensqualitat. Es
wurde ein Kurzindex des CHQ/KINDL Fragebogens angewandt, der
auf Rasch-Anlaysen basiert. Diese ermdglichen mit Methoden der
modernen Testtheorie itembasierte, unidimensionale Skalen zu ent-
wickeln, die einen Gesamtwert prognostizieren kénnen (RAVENS-
SIEBERER et al. 2002). Die interne Konsistenz des Indexes betrug in
der DISABKIDS Studie (SCHMIDT et al. 2005) ein Cronbach's Alpha

von .88.
3.2. Erhebungsinstrument

3.2.1. Befragungsart

Die Eltern wurden in zwei Stichproben in unterschiedlichen Regionen
rekrutiert. In diesen Regionen stellten sich gleichsam unterschiedli-
che Versorgungsfelder dar. Im Raum Stuttgart wurde eine konsekuti-
ve Stichprobe uUber eine kinderarztliche Praxis mit Schwerpunkt auf
das ADHS-Syndrom erfasst. Im Raum Minchen wurden Eltern Uber 4
Selbsthilfegruppenleiterinnen rekrutiert. Dies war eine retrospektive
Befragung.

Als Einschlusskriterien, um an dieser Studie teilzunehmen, galten le-
diglich das Beherrschen der deutschen Sprache und Kinder bis zum
Alter von 18 Jahren mit arztlicherseits diagnostiziertem ADHS, die

noch zu Hause lebten. Weitere Einschrankungen bestanden nicht.

3.2.2. Durchfihrung der Untersuchung

Die an die Praxis bzw. die Selbsthilfegruppen ausgegebenen Frage-
bégen wurden von den betroffenen Familien direkt an das Institut fur
Medizinische Psychologie in Hamburg zuruckgesandt und in eine
SPSS-Datenbank eingegeben (SPSS 10).

Es wurden Vergleichsdaten einer Referenzpopulation von chronisch
kranken Kindern unter anderem mit Diabetes, Epilepsie, Neudodermi-

tis und Asthma bronchiale verwandt und nach Mittelwert und Stan-
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dardabweichung verglichen, sowie bei ausgewahlten Fragen statis-
tisch Uberpriuft (n=1606).

3.3. Statistische Auswertung

Die Daten wurden mit Hilfe von deskriptiven Statistiken, Mittelwerten,
Haufigkeiten, Standardabweichung, Reliabilitat, Signifikanz und T-
Tests ausgerechnet und graphisch aufgearbeitet.

Die Skalen bzw. Items wurden im Hinblick auf Korrelationen bzw. Mit-
telwertsunterschieden bezuglich Geschlecht/ Alter Uberpruft. Der Zu-
sammenhang mit dem Alter wurde nach Pearson im Hinblick auf Kor-
relationen untersucht, Geschlechtsunterschiede wurden mittels T-
Test gepriuft. Der Pearsonsche Korrelationskoeffizient wurde ver-
wandt, da es sich um intervallskalierte und normalverteilte Daten
handelt, der Korrelationskoeffizient nach Pearson kann Werte zwi-
schen -1 und 1 annehmen (sehr hohe negative Korrelation bis sehr
hohe positive Korrelation). Der Korrelationskoeffizient nach Spear-
man wuirde bei ordinalskalierten und nicht normalverteilten Daten
verwendet werden.

Um die Homogenitat der Varianzen zu Uberprifen wurde die Levene-
Statistik angewandt. Mit dem Levene-Test kann gepruft werden, ob
die Varianzen zweier oder mehrerer Gruppen gleich sind. Nach dem
Test der Varianzengleichheit nach Levene kann bei dem Wahrschein-
lichkeitsniveau p > 0.05 Varianzgleichheit angenommen werden. Es
wird also die Nullhypothese, dass alle Varianzen gleich sind, gegen
die Alternativhypothese gepruft, dass mindestens eine der gepruften
Varianzen sich von der oder den anderen unterscheidet. Falls keine
Homogenitat der Varianzen angenommen werden konnte, wurden im
T-Test die Ergebnisse bei ,Varianzenhomogenitat konnte nicht ange-
nommen werden® ausgewertet.

Es wurden als Vergleichsdaten der Publikation Schmidt et al. 2006
(n=795) und Daten aus der Studie ,Chronisch kranke Kinder®
(n=1606) verwandt und in einzelnen Items mit der vorliegenden

Stichprobe statistisch uberpruft und mit den Ergebnissen verglichen.
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4. Ergebnisse

4.1. Stichprobendetails

4.1.1. Rucklaufquote

Die Rucklaufquote betrug in der Praxis 96%, bei den im Raum Mun-
chen abgegebenen Fragebdgen im Rahmen der Rekrutierung bei
Selbsthilfegruppen 70%. Es konnten alle zurickgesandten Fragebd-
gen ausgewertet werden.

Weil die Rate von Missing Data mindestens kleiner 5% pro Iltem be-
trug, wurden Missing Data nicht rekrutiert. In einzelnen Fragen, die
sich auf seltene Ereignisse bezogen, war dies hoher, da es sich auf

Ereignisse bezog, die selten stattfanden.

4.1.2. Soziodemographische Merkmale

11 Items bezogen sich auf soziodemographische Aspekte. Die Ge-
schlechterverteilung entspricht der Pravalenz der Erkrankung.
Tabelle 1 zeigt die soziodemographischen Charakteristika der Stich-
probe.

Die Stichprobe (n=32) beinhaltete Kinder von 9 bis 18 Jahren, 8 Mad-
chen und 24 Jungen, 28 Eltern lebten mit einem Partner zusammen,
vier Eltern lebten alleine, 21 Kinder waren bei einem Arzt mit speziel-
ler Ausbildung bzgl. ADHS, sechs Kinder bei einem Kinderpsychiater
und ein Kind bei einem Kinderpsychologen.

Tabelle 1: Soziodemographische Merkmale (Alter, Gewicht, GréRe, Geschlecht,
Familienstand, Anzahl der Kinder im Haushalt) im CHC-SUN nach Mittelwert und
Standardabweichung

Alter (n=30/31) M SD
Alter der Kinder 13.27 2.78
Alter der Eltern 45 5.8
Gewicht des Kindes (n=28) 45.86 15.25
GroRBe des Kindes (n=27) 157 cm 17.15
Geschlecht des Kindes (n=32) N %
Weiblich 8 25
Méannlich 24 75
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Zusammenleben der Eltern mit

N %
Partner (n=32)
Ja 28 91.25
Nein 4 8.75
Familienstand der Eltern

N %
(n=32), SD =0.98
Verheiratet 25 87.13
Geschieden 3 9.38
Verwitwet 2 6.25
Getrennt 1 3.13
Geschieden 1 3.13
Kinder im Haushalt M SD
Anzahl der Kinder 1.87 0.81
In den letzten 12 Monaten bei

N %
Spezialist in Behandlung (n=31)
Ja 29 93.5
Nein 2 6.5
Spezialisierung des Arztes
(n=28)
Spez. Ausbildung bzgl. ADHS 21 75
Kinderpsychiater 6 21.4
Kinderpsychologen 1 3.6
Zufriedenheit mit facharztl.

M SD
Behandlung (n=30)
Zufriedenheit 3.87 1.1
Kinderarzt, der sich regelméagig

N %
kimmert (n=31)
Ja 29 93.5
Nein 2 6.5

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, N = Anzahl, % = Prozent

4.1.3. Soziale Untersuchung und Uberprifung der Reliabilitat des
CHC-SUN

Der Gesundheitszustand des Kindes wurde bei offener Antwortmaog-
lichkeit mehrheitlich (von 53.1%) als gut eingestuft, nur ein Elternteil
bezeichnete den Gesundheitszustand des Kindes als befriedigend.
Andere Antworten < 10% waren in absteigender Haufigkeit sehr gut,
fehlend, stabil, ausgezeichnet, robust, normal, selten krank, sehr

stabil, befriedigend, gesund und fit.

47



Die Uberprifung der psychometrischen Kennwerte der CHC-SUN-
Skalen ergab ein Cronbach’s a von 0.91 far Diagnosestellung und
Information, 0.90 fur Zusammenarbeit des medizinischen Teams, fiur
Umfang mit dem Kind 0.93, fur Sprechstunden bzw. Klinikatmosphare
0.87, Zufriedenheit mit den Arzten 0.85, Verstandnis und Unterstit-
zung in Schule und Kindergarten 0.85, Abstimmung mit den Lehrern
0.62.

Insgesamt ist in der Stichprobe die Reliabilitat der Skalen als gut bis

sehr gut zu berichten.

4.1.4. Medikamentdse Therapie

93.7% aller Kinder nahmen arztlich verordnete Medikamente ein, nur
6.3% nahmen keine Medikamente ein. 31.1% aller Kinder bekamen
Concerta, 28.1% Medikinet, 18.8% Ritalin und 3.1% Strattera. Jeweils
einmal (3.1%) wurde diese Frage mit Medikinet und Ritalin, Medikinet
und Concerta, Concerta und Ritalin sowie mit allen drei Medikamen-
ten beantwortet.

In der Frage nach den Erwartungen an die Medikamente wurden bei
offener Antwortmoglichkeit Konzentrationssteigerung, Verbesserung
der Aufmerksamkeit, der Emotionen, und der schulischen Leistungen,
Verbesserung des Wohlbefindens des Kindes, das Kind soll die Mdg-
lichkeit bekommen, genauso gut zu sein wie die anderen, Normalisie-
rung des Verhaltens, Kind soll sich wohl fuhlen, Hilfe bei Schulprob-
lemen, eine erhdhte Frustrationstoleranz, situationsangemesseneres
Reagieren, Verringerung der Impulsivitat, Minderung der Ungeduld,
weniger Ablenkung, Hoffnung, das Kind in die richtige Bahn zu lenken
und besseres Sozialverhalten angegeben. Der Mittelwert nach Be-
furchtungen Uber Nebenwirkungen der Medikamente betrug 3.6.
18.8% aller Betroffenen hatten gar keine Befurchtungen Uber Neben-
wirkungen, niemand hatte extreme Befurchtungen tUber Nebenwirkun-
gen der Medikamente.

Durchschnittlich wurde die Frage nach der Zufriedenheit mit der Wir-
kung der Medikamente mit 3.85 (+-0,56) beantwortet.
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93.75% nahmen keine nicht vom Arzt verordnete Medikamente ein,
6.25% nahmen auch vom Arzt nicht verordnete Medikamente ein. Die

Standardabweichung betrug 0.18.

4.1.5. Soziale Unterstitzung

Die meisten Eltern hatten zwischen 1 und 5 nahestehende Menschen.
50% gaben an, 1 bis 2 und 41% gaben an, 3 bis 5 nahe stehende
Menschen zu haben, 3.1% (eine Person) hatte niemanden. Die Stan-

dardabweichung betrug 0.67.

Bei durchschnittlich 2,6 (+-0,91), entsprechend einigem bis ein wenig
Interesse gaben 12.5% der Eltern an, dass andere Menschen viel,
28.1% einiges, 50% ein wenig und 6.3% kein Interesse fur die Prob-
leme des Kindes hatten.

Der Mittelwert, praktische Hilfe von Nachbarn zu bekommen, betrug
2.8 (+-1), Vergleichswerte chronisch kranke Kinder 2.51. 9.4%
(30.2%) der Eltern fanden es sehr einfach, Hilfe zu bekommen, 25%
(17.0%) einfach, 46.9% (32.1%) moglich, 12.5% (10.1%) schwierig
und 6,3% (10.7%) sehr schwierig.

Die Einstellung des Umfeldes bezuglich dem Kind, dem Erziehungs-
verhalten und der Bereitschaft, das Kind teilweise zu betreuen, wird
mit durchschnittlich 3 (+-0.97) bewertet. Niemand berichtete uUber ei-
ne aullerst negative Einstellung. Jeweils 37.5% bewerteten die Ein-
stellung des Umfeldes gegentber dem Kind und dem Erziehungsver-
halten sowie die Bereitschaft, das Kind teilweise zu betreuen, mit
,teilweise negativ’ bzw. ,weder noch®. 18.8% mit teilweise positiv und

15.6% mit ,aullerst positiv®.

4.2. Lebensqualitat des Kindes aus Sicht der Eltern

Tabelle 2 zeigt die Lebensqualitat der Kinder aus Sicht der Eltern.
Die Lebensqualitat der Kinder, erfasst iber den Proxy Report, wurde
von den Eltern eher positiv beurteilt, hierbei unterscheiden sich je-
doch die Einschatzungen bzgl. Madchen und Jungen. Im Vergleich zu

anderen chronischen Erkrankungen wurde das durchschnittliche
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Wohlbefinden des Kindes mit 2.52 (+-0.29) hodher bewertet
(CHQ/KINDI Index zwischen 3.6 und 4.1 RAVENS-SIEBERER et. al
1997).

Tabelle 2: Prozentuale Verteilung der Lebensqualitdt des Kindes aus Sicht der
Eltern: CHQ/ KINDL Index

Iltem immer oft manchmal selten nie
1 Kind fihlte sich wohl 34.5% 55.2% 6.9% 3.4% 0%
2 Kind fihlte sich traurig 9.7% 67.7% 19.4% 3.2% 0%
3 Kind fahlte sich angstlich 22.6% 61.3% 9.7% 6.5% 0%
4  Kind fuhlte sich voller Sorgen 25.8% 61.3% 6.5% 6.5% 0%
5 Kind fUhlte sich unglicklich 19.4% 58.1% 16.1% 6.5% 0%
6 Kind fihlte sich fréhlich 6.5% 80.6% 12.9% 0% 0%
7 Kind fahlte sich voller Lebensfreude 3.2% 67.7% 25.8% 3.2% 0%
8 Kind fuhlte sich voller Spaf 3.2% 71.0% 22.6% 3.2% 0%
9 mit sich selbst einverstanden 12.9% 64.5% 12.9% 9.7% 0%
10 allgemeine Gesundheit 22.6% 29.0% 45.2% 3.2% 0%

4.3. Vergleich Daten chronisch erkrankter Kinder mit
Daten von ADHS kranken Kindern

Tabelle 3 zeigt den statistischen Vergleich der Daten der Studie zu
chronisch kranken Kindern (n=1606) in ausgewahlten Fragen mit den
Daten der Stichprobe (n=32) von ADHS kranken Kindern. Um diese
Analyse durchzuflihren wurden beide Stichproben in einem Datensatz
gematcht. Im T-Test fur unabhangige Stichproben zeigen sich signifi-
kante Ergebnisse in 2 Items. Die Mittelwertsunterschiede der finan-
ziellen Belastung und dem Wissen der Lehrer uUber die Erkrankung

war in beiden Stichproben statistisch signifikant.



Tabelle 3: Statistischer Vergleich der Daten der Stichprobe chronisch kranke
Kinder (Schmidt et al. 2007) und der eigenen Stichprobe mit T-Test fir unabhan-
gige Stichproben in ausgewéahlten Fragen des CHC-SUN

Externe Daten

Item (Schmidt et al. 2007) Studiendaten
N M SD N M SD T P
1 Zufriedenheit mit Arzt 657 3.62 0.97 29 3.69 0.97 0.38 [0.71
) Zufriedenheit mit fach-
arztlicher Behandlung 769 3.72 1.00 30 3.87 1.1 0.71 {0.48
3 Finanzielle Belastung durch

Erkrankung des Kindes 778 3.99 1.04 31 4.39 0.88 2.45 [ 0.02
4 Zufriedenheit mit Zeitdauer 782 2.98 1.18 31 2.94 1.36 -2.00(0.85
5 Beziehung zu Arzten 753 3.54 0.89 31 3.61 0.99 0.42 | 0.68
6 Zuhéren der Arzte 773 3.56 1.03 31 3.50 1.15 -0.23(0.82
7 Fachwissen der Arzte 775 3.83 0.91 31 3.77 1.09 -0.32|0.75
8 Wissen der Lehrer 754 2.72 1.13 28 2.1 0.83 -2.85(0.00
9 Versorgung allgemein 782 3.46 0.89 29 3.45 0.95 -0.08(0.94
10 allgemeine Gesundheit 1073 2.66 1.01 30 2.33 0.84 -2.07({0.08

Anmerkung: Die Antwortmdglichkeiten hatten Werte von 1 bis 5, hohere Werte
zeigten grofBere Schwierigkeiten, bzw. héhere Zufriedenheit mit der Versorgung
M = Mittelwert, N = Anzahl, SD = Standardabweichung, P = Signifikanz des sta-
tistischen Vergleichs der Daten der Stichprobe chronisch kranke Kinder und der
eigenen Stichprobe mit T-Test fir unabh&ngige Stichproben in ausgewd&hlten
Fragen des CHC-SUN, T = t-Wert

Vergleichsdaten beziehen sich auf Eltern mit chronisch erkrankten und behinder-
ten Kindern aus 7 verschiedenen européaischen Landern

Die Mittelwertsunterschiede der finanziellen Belastung und dem Wissen der Leh-
rer iber die Erkrankung war in beiden Stichproben statistisch signifikant.

4.4. Einfluss von soziodemographischen Charakteristi-

ka auf die Wahrnehmung der Versorgungssituation

4.4.1. Statistische Analyse auf Geschlechtsunterschiede

Tabelle 4 zeigt die Analyse der dichotomen Fragen des CHC-SUN im
Hinblick auf Geschlechtsunterschiede mittels Chiquadrattest. Es er-
folgte eine Angabe der prozentualen Haufigkeit des Vergleichsdaten-
satzes (n=547) jedoch keine statistische Berechnung.

Es zeigen sich signifikante Zusammenhange in zwei Bereichen. Die
Haufigkeit, dass Medikamente genommen wurden und dass nicht ver-

ordnete Medikamente genommen wurden, war bei Jungen hdher.
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Tabelle 4: Geschlechtsanalyse der dichotomen Fragen des CHC-SUN mit Chi-
Quadrat-Test und Angabe der prozentualen Haufigkeiten des Vergleichsdaten-
satzes (Schmidt et al. 2006)

Item Vergleichsdaten Stichprobe
Ja N Ja X’ P

1 Kinderarzt, der sich regelmaRig kimmert 84.2% 311 93.5% | 0.74 0.39
2 Facharzt 93.8% | 0.71 0.40
3 Behandlung in den letzten 12 Monaten 84.7% 313 93.5% | 0.65 0.42
4 Medikamente in den letzten 12 Monaten 78% 455 93.8% | 3.10 0.08
5 nicht verordnete Medikamente genommen 16.4% 305 3.1% 6.40 0.01
6 Notfallbehandlungen 27.3% 286 9.4% 1.10 0.29
7 Behandlungen auRerhalb der Sprechstunde 34% 264 17.9% | 2.03 0.15
8 Bezahlung fur Gesundheitsversorgung 34.4% | 0.05 0.83

Anmerkung: P = Signifikanz der Geschlechtsanalyse der dichotomen Fragen , ja
= prozentualer Anteil der Eltern, welche die Frage positiv beantworten, N = An-
zahl; es erfolgte eine Geschlechtsanalyse der Stichprobe mittels Chi-Quadrat-
Test unter Angabe des Chi-Quadrat Wertes

Vergleichsdaten beziehen sich auf Eltern mit chronisch erkrankten und behinder-
ten Kindern aus 7 verschiedenen européaischen Landern

Die Anzahl der Patienten, welche einen Kinderarzt haben, der sich regelmaRig
kimmert, welche in den letzten 12 Monaten behandelt werden und Medikamente
nehmen waren in der Vergleichsstichprobe kleiner; der Anteil der Patienten, wel-
che nicht verordnete Medikamente , Notfallbehandlungen und Behandlungen au-
Rerhalb der Sprechstunde in Anspruch genommen haben war in der Vergleichs-
stichprobe groRer.

Tabelle 5 zeigt die Unterschiede des CHC-SUN-Instruments (nur die
Skalen) nach Geschlecht sowie die entsprechende Statistik-Analyse
nach dem T-Test zur Prifung der Geschlechtsunterschiede. Es wur-
den die Vergleichsdaten des Datensatzes der Studie chronisch er-
krankte Kinder (n=795) angegeben, es erfolgte jedoch keine statisti-
sche Berechnung eines Tests.

In den Bereichen Information zur Diagnose, Verhalten der Arzte und
allgemeine Zufriedenheit war die Zufriedenheit grofRer als in der Ver-
gleichsstudie, in den Bereichen Koordination und Krankenhausumge-
bung ahnlich und in den Bereichen Schuldienste und kindgerechte
Versorgung geringer.

Es zeigen sich signifikante Unterschiede in 2 Skalen. Die Zufrieden-
heit mit dem Arzt war bei Jungen grofRer und die Schwierigkeiten,
Verordnungen fur Medikamente zu bekommen waren bei Madchen

hoher.
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Tabelle 5: Unterschiede im CHC-SUN Instrument und dem CHQ/KINDL-Index
nach Geschlecht sowie die Vergleichsdaten der Vergleichsstichprobe (Schmidt et
al. 2006) in Skalen und Einzelitems

Item Vergleichsdaten Gesamt IMédchen Jungen

N M SD M SD M SD M SD T P

1 Skala Information zur

Diagnose 784 | 3.01 | 0.97 (3.18| 1.07 ]| 2.88 | 1.09 | 3.28 | 1.06 |-0.93 [ 0.36
2 Skala Koordination 759 | 3.22 | 0.88 |3.29| 0.96 | 2.93 | 1.28 | 3.36 | 0.90 |-0.90|0.38
3 Skala kindgerechte

Versorgung 772 | 3.49 | 0.93 |2.13|0.46 | 2.10 | 0.61 | 2.13 | 0.42 |-0.12|0.91
4 Skala Krankenhaus-

umgebung 755 [ 3.30 | 0.81 [(3.20| 0.88 | 3.33 | 0.85 | 3.16 | 0.91 | 0.49 (0.63
5 Skala Verhalten der Arzte 776 |3.68 | 0.88 |3.75(1.02 |3.84 | 1.03|3.72|1.03 |0.28 [0.78
6 Skala Schuldienste 753 | 3.03 | 0.85 |2.25| 0.76 | 2.10 | 0.68 | 2.30 | 0.80 | 0.60 | 0.55
7 Zufriedenheit mit Arzt 657 |3.62 | 0.97 |3.69|0.97 | 3.00 [ 0.58 | 3.9 | 0.97 |-3.02|0.01
8 Zufriedenheit mit

Behandlung 769 | 3.72 | 0.98 |3.87|1.11]13.29 [ 1.11 | 4.04 | 1.07 |-0.63|0.94
9 Schwierigkeiten Hilfe zu

Bekommen 772 | 4.63 | 0.77 |4.50| 0.94 |4.14 | 0.90 | 4.61 | 0.94 | 0.60
10 Beflrchtungen uber

Nebenwirkungen 3.60| 0.97 | 4.17 | 0.75 | 3.46 | 0.98 | 1.65 | 0.11
11 Schwierigkeiten mit

Verordnungen 677 | 4.87 | 0.47 |4.47|3.83]|14.63 |0.71 |-2.14| 0.04
12 Zufriedenheit mit Wirkung

der Medikamente 675 [ 3.64 | 0.99 |3.23(0.86 | 3.0 | 1.27 | 3.29 | 0.75 |-0.74 (0.47
13 Hilfe fur diese

Behandlungen 222 | 4.42 | 0.97 |4.17 | 1.17 s.* s.* s.* s.* 4.17 [ 1.17
14 Zufriedenheit mit Notfall-

Behandlung 228 [ 3.46 | 1.09 [3.00( 1.41 s.* s.* s.* s.* 3.0 |1.41
15 Finanzielle Belastung 777 [ 3.99 | 1.04 |4.34|0.90|4.38 |{0.92 |4.33 |0.92|0.11 |0.91
16 Finanzielle Unterstitzung 588 |[3.48 | 1.39 |3.71(1.23|13.67 | 1.51 |3.73 |1.16 |-0.110.91
17 allgemeine Zufriedenheit 781 [ 3.46 | 0.90 |3.43(0.94 |13.25 |0.46 | 3.5 | 1.06 [-0.90(0.38
18 Items zu sozialer

Unterstitzung 780 [ 2.63 | 0.54 (3.08|0.63 ] 3.00 | 0.57 | 3.10 | 0.65 |-0.39(0.70

Anmerkung: Die Antwortmdglichkeiten hatten Werte von 1 bis 5, héhere Werte
zeigten gréRere Schwierigkeiten, bzw. héhere Zufriedenheit mit der Versorgung
N = Anzahl, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, T = t-Wert, P = Signifi-
kanz der Geschlechtsanalyse

Vergleichsdaten beziehen sich auf Eltern mit chronisch erkrankten und behinder-
ten Kindern aus 7 verschiedenen européaischen Landern.

Die zZufriedenheit mit dem Arzt war bei Jungen gréfBer und die Schwierigkeiten,

Verordnungen fir Medikamente zu bekommen waren bei Madchen hdher.
* aufgrund Missing Data bei dieser Variable lasst sich keine Standardabweichung angeben, da-
her erfolgte keine Berechnung eines Tests.

Tabelle 6 zeigt die Lebensqualitat des Kindes aus Sicht der Eltern in
Abhangigkeit vom Geschlecht. Die Items 2,3,4 und 5 wurden umko-

diert, somit zeigen hohere Werte geringere Lebensqualitat.
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Es wurden die Daten der Vergleichsstichprobe chronisch erkrankte

Kinder (n=1606) miteinbezogen, es erfolgte jedoch keine statistische

Berechnung.

Es zeigen sich signifikante Unterschiede in einer Skala. Die allge-

meine Gesundheit des Kindes aus Sicht der Eltern war bei betroffe-

nen Madchen hoher.

Tabelle 6: Lebensqualitat des Kindes in Abhangigkeit vom Geschlecht (CHQ/
Kindl Index) mittels t-Test und die Daten der Vergleichsstichprobe (Schmidt et

al. 2006)
Iltem Studie Gesamt Madchen Jungen
M SD M SD M SD M SD T P
1 Kind fihlte sich wohl 3.74(1.06(1.79 (0.73]11.80 | 0.84 | 1.79 |0.72 | 0.02 |0.98
2Kind fihlte sich traurig 4.02|0.85(2.16 |0.64]2.00 | 1.16 | 2.21 |0.42 |-0.47 |0.66
3Kind fihlte sich angstlich 4.41(0.81|2.00 {0.76]1.00 | 2.00 | 0.72 {0.00 | 0.00 |1.00
4Kind fihlte sich voller Sorgen 3.95(1.02(1.94 (0.77]12.29 | 0.95 | 1.83 |0.70| 1.30 |0.18
5Kind fihlte sich unglicklich 4.21|0.93(2.10 |0.79]2.00 | 1.16 | 2.13 |0.68 |-0.36 |0.72
6 Kind fihlte sich fréhlich 4.06|0.80(2.06 |0.44)1.86 | 0.38 | 2.13 |0.45|-1.43 |0.16
7Kind fihlte sich voller Lebensfreude|4.10{0.88| 2.29 |{0.59]2.14 | 0.69 | 2.33 [0.57 |-0.75|0.46
8Kind fihlte sich voller Spal} 4.13(0.82|2.26 {0.58]2.14 | 0.69 | 2.29 | 0.55 |-0.60|0.56
9 mit sich selbst einverstanden 3.99(1.00|12.19 |0.79]2.43 | 1.27 | 2.13 |0.61| 0.61 |0.56
10 Allgemeine Gesundheit 2.66(1.01]2.29 {0.86]1.71 | 0.76 | 2.46 [0.83 |-2.12|0.04
Anmerkung: Fragen 2 bis 5 wurden umkodiert, die Antwortmdglichkeiten hatten

Werte von 1 bis 5, hthere Werte zeigen geringere Lebensqualitat
N = Anzahl, M= Mittelwert, SD = Standardabweichung, T= t-Wert, P= Signifikanz

der Geschlechtsanalyse

Vergleichsdaten beziehen sich auf Eltern mit chronisch erkrankten und behinder-
ten Kindern in 7 verschiedenen européaischen Landern.
Die allgemeine Gesundheit aus Sicht der Eltern war bei betroffenen Madchen

héher.

4.42. Korrelation mit dem Alter

Tabelle 7 zeigt die Korrelation der CHC-SUN Items und Skalen mit

dem Alter (Pearson-Korrelation). Es zeigen sich signifikante Korrela-

tionen in 11 Skalen.

Mit hoherem Alter der Kinder waren die Eltern zufriedener mit dem

Allgemeinarzt, der facharztlichen Behandlung, der Wirkung der Medi-

kamente, hatten weniger Schwierigkeiten facharztliche Hilfe zu be-

kommen, waren zufriedener in den Bereichen Information zur Diagno-

se, Koordination, Krankenhausumgebung, Verhalten der Arzte und

die allgemeine Zufriedenheit mit der Versorgung war hdher.
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Mit héherem Alter der Kinder waren die Eltern weniger zufrieden mit

der finanziellen Unterstitzung und im Bereich kindgerechte Versor-

gung.

Tabelle 7: Korrelation des Alters mit den CHC-SUN Einzelitems und Skalen nach
Pearson

Item R P
1 Zufriedenheit mit Arzt 0.43 0.020
2 Zufriedenheit mit Behandlung 0.5 0.010
3 Schwierigkeiten Hilfe zu bekommen 0.54 0.001
4 Beflurchtungen uber Nebenwirkungen 0.2 0.290
5 Schwierigkeiten mit Verordnungen 0.05 0.810
6 Zufriedenheit mit Wirkung der Medikamente 0.37 0.050
7 Hilfe fir diese Behandlungen 0.08 0.880
8 Zufriedenheit mit Notfallbehandlung 0.00 1.000
9 Finanzielle Belastung -0.08 0.660
10 Finanzielle Unterstlitzung -0.66 0.000
11 Skala Information zur Diagnose 0.54 0.000
12 Skala Koordination 0.51 0.010
13 Skala kindgerechte Versorgung -0.38 0.040
14 Skala Krankenhausumgebung 0.53 0.001
15 Skala Verhalten der Arzte 0.54 0.001
16 Skala Schuldienste 0.12 0.540
17 Allgemeine Zufriedenheit 0.46 0.010
18 Items zu sozialer Unterstlitzung 0.09 0.620

Anmerkung: R = Pearson Korrelationskoeffizient , P = Signifikanz der Korrelation
des Alters

4.5. Deskriptive Analyse des Fragebogens fir Kinder

mit Verhaltens- und/oder Schulproblemen

Bis auf den allgemeinen Teil wurden die Fragen nach dem Zutreffen
der Beschreibung mit 0 (gar nicht), 1 (ein wenig), 2 (weitgehend) und
3 (besonders) bewertet. Auf den allgemeinen Teil bezogen sich 11
Items, auf den Teil zum ersten Lebensjahr 8 Items, auf den Teil zur
Kleinkindzeit bis Kindergarten 18 Items, auf den Teil zur Kindergar-
tenzeit bis Schulzeit 37 ltems, der Schulzeit und dem Jugendalter 73
[tems und auf die Situation der Eltern bezogen sich 38 ltems.

Im Folgenden werden zunachst psychometrische Kennwerte des Fra-
gebogens zur Entwicklung und Erziehung von Kindern mit Verhaltens-

und/oder Schulproblemen beschrieben.
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Die Uberprifung der psychometrischen Kennwerte der CHC-SUN-
Skalen ergab ein Cronbach's o von 0.68 fir allgemeine Fragen, 0.88
fur Erstes Lebensjahr, 0.89 fur Kleinkindzeit bis Kindergarten, 0.8 fiur
Kindergarten bis Schule. Insgesamt ist in der Stichprobe die Reliabili-
tat der Skalen als gut bis sehr gut zu berichten.

Tabelle 8 zeigt die deskriptiven Merkmale der Stichprobe und die Mit-
telwertsunterschiede bezuglich des Geschlechts. Es zeigen sich sig-
nifikante Ergebnisse in zwei Skalen. Das Zutreffen der Aussagen in
der Kleinkindzeit bis zur Kindergartenzeit und von der Kindergarten-

zeit bis Schulzeit war bei Jungen hdher.

Tabelle 8: Deskriptive Merkmale des Skrodzki Fragebogens und Mittelwertsun-
terschiede mit dem Geschlecht mittels t-Test

Iltem Gesamt Madchen Jungen
M SD M SD M SD T P
1 Skala erstes Lebensjahr 0.55 0.46 0.52 0.44 0.56 0.47 -0.22 |0.83
) Skala Kleinkindzeit bis
Kindergarten 0.98 0.60 0.38 0.41 1.11 0.54 -3.04 |0.01
3 Skala Kindergarten bis Schule 1.02 0.46 0.76 0.54 1.10 0.40 -1.92 |0.07
4 Skala Schulzeit und Jugendalter 1.01 0.39 0.76 0.38 1.00 0.39 -1.13 |[0.27

Anmerkung: N = Anzahl, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, T = t-Wert, P
= Signifikanz der Geschlechtsanalyse, das Zutreffen der Aussagen in der Klein-
kindzeit bis zur Kindergartenzeit und von der Kindergartenzeit bis Schulzeit war
bei Jungen hdher.

45.1. Soziodemographische und allgemeine Charakteristika

31 der Kinder (96.9%) waren leibliche Kinder, 1 Kind (3.1%) war ein
Pflegekind und keines war adoptiert. Die durchschnittliche Anzahl von
Schwangerschaften der Mutter lag bei 2.31 (+-1).

74.2% der Kinder waren Rechtshander, 16.1% Linkshander und drei
Kinder (9.4%) Beidhander. Die Standardabweichung betrug 0.66.
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4.6. Zusammenhang zwischen der Wahrnehmung von

Versorgungsbedarf und den Belastungen der Familie

Tabelle 9 zeigt die Korrelationen der Skalen Belastung, dem Sum-
menscore der ,unmet needs*’ Skala, CHC-SUN und der Lebensquali-
tat aus Elternperspektive (KINDL-Index).

Zu den Korrelationen zeigen sich signifikante Ergebnisse in 24 Ska-
len.

Eltern, die einen héheren Versorgungsbedarf berichteten, hatten ho6-
here familiare Belastungen und waren zufriedener mit der kindzent-
rierten Behandlung. Eine hohere Lebensqualitat im KINDL-Index zeig-
te grolRere Zufriedenheit bezuglich der kindzentrierten Behandlung.
Eltern mit hdheren familidren Belastungen waren zufriedener mit der
Koordination, der medizinischen Versorgung, der kindzentrierten Be-
handlung, der Krankenhausumgebung/ der ambulanten Sprechstunde
und dem Verhalten der Lehrer.

Eltern, die zufrieden mit der Information zur Diagnose waren, waren
zufriedener mit der Koordination der medizinischen Versorgung, der
Krankenhausumgebung/ der ambulanten Sprechstunde, dem Verhal-
ten der Arzte und weniger zufrieden mit der Abstimmung unter den
Lehrern und dem Interesse anderer Menschen.

Eltern, die mit der Koordination der medizinischen Versorgung zufrie-
den waren, waren weniger zufrieden mit der kindzentrierten Behand-
lung und zufriedener mit der Krankenhausumgebung und dem Verhal-
ten der Lehrer.

Es zeigte sich eine hdhere Zufriedenheit mit der kindzentrierten Be-
handlung unter Eltern, die weniger zufrieden mit der Krankenhaus-
umgebung waren, die zufriedener mit dem Verhalten der Arzte waren

und die einen hoheren KINDL Index hatten.

! ,unmet needs”: unerfillte Bedirfnisse
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Eine hdohere Zufriedenheit mit der Krankenhausumgebung/ der ambu-
lanten Sprechstunde zeigte sich bei einer hdheren Zufriedenheit mit
dem Verhalten der Arzte und einer geringeren Zufriedenheit mit der
Abstimmung mit den Lehrern und der Lebensqualitat des Kindes aus
Elternperspektive.

Die Zufriedenheit mit dem Verhalten der Arzte war geringer bei einer
hdéheren Zufriedenheit mit der Situation in der Schule und der Ab-
stimmung mit den Lehrern.

Die Zufriedenheit bezuglich der Abstimmung mit den Lehrern war bei
groRerem Interesse, welches andere Leute dem Kind entgegenbrin-

gen, hoher.

Tabelle 9: Korrelationen Skala Belastung (FaBel), Skala unmet needs (CHC-
SUN), Skalen CHC-SUN, Skala Lebensqualitdt (CHQ/KINDL Index)

Item Belastung Information |Koordination (Kindl Umgebung
R P R P R P R P R P
1 Versorgungsbedirfnisse|-0.57 | 0.00 -0.08 [ 0.66 -0.07 [0.73 0.39 0.03 -0.17 | 0.36
2 Belastung 0.25 |0.17 |0.44 |0.02 |-0.38 |{0.03 [0.45 |0.01
3 Information 0.90 0.00 -0.30 | 0.10 0.73 0.00
4 Koordination -0.40 | 0.04 0.80 0.00
5 Kindl 0.53 |0.00
Item Verhalten Schule Lehrer Interesse Kindl
R P R P R P R P R P
1 Versorgungsbedirfnisse|-0.10 0.60 [-0.11 0.59 0.20 0.31 0.18 0.34 0.46 0.01
2 Belastung 0.28 |0.12 |-0.05 |0.78 |-0.38 [0.04 [-0.27 |0.14 |-0.13 |[0.49
3 Information 0.82 |0.00 [-0.26 |0.18 |-0.26 [0.18 |[-0.38 |0.04 |-0.27 |[0.14
4 Koordination 0.83 |0.00 [-0.21 |0.31 |-0.26 [0.23 |-0.36 |0.06 |-0.16 [0.44
5 Kindl -0.50 |0.00 [(0.10 |0.60 |0.24 [0.24 |0.17 |0.37 |0.74 |0.00
6 Umgebung 0.87 |0.00 [-0.25 |0.20 |0.41 0.03 |-0.45 |[0.01 -0.46 | 0.01
7 Verhalten -0.39 |0.04 |-0.25 |0.20 |-0.26 |0.15 |[-0.42 |0.02
8 Schule 0.12 |0.55 |0.13 |0.50 |0.25 |0.19
9 Lehrer 0.52 |0.01 0.15 |0.46
10 Interesse 0.10 0.58

Anmerkung: R = Pearson Korrelationskoeffizient, P= Signifikanz
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4.7. Wahrgenommenes Versorgungsbedirfnis in Bezug
auf nicht-arztliche Leistungen (CHC-SUN und Frage-
bogen Skrodzki)

Tabelle 10 zeigt die deskriptiven Verteilungen der unmet needs in der
Gesamtstichprobe der Leistungen, die nicht aus dem Spektrum der
Medizin stammen. Die Kategorie vier (nein, wiurden wir aber bendéti-
gen) zeigt unmet needs.

Die Versorgungsbedurfnisse (unmet needs) sind am hochsten (>
15%) bei Elterntraining (34.4%), Verhaltenstherapie (21.4%), Kur-
malnahmen (21.9%) und Schulungen Uber die Erkrankung (15.5%).
Leistungen, die die Befragten haufig erhalten haben (Antworten ja
und ja, teilweise) waren (62.5%) Psychotherapie, (59.5%) Selbsthil-
fegruppen, (37.5%) Elterntraining, (40.7%) Lernangebote. Leistun-
gen, die von vielen Eltern nicht bendtigt werden, waren Krankenpfle-
ge, Gesundheitsdienstleistungen in der Schule, Gruppentherapie,
RehabilitationsmalRnahmen, Entlastungspflege, Telefonberatung, So-
zialdienst, Case managment, Logopadie, Krankengymnastik, Kur-
malnahmen (Uber 60% ,brauchen wir nicht®).

Da Schulungen Uber die Erkrankung von 46.9% als nicht bendtigte
Leistung dargestellt werden, von 15.6% jedoch als unmet need,
spricht dies fur eine differenzierte Wahrnehmung der Eltern.

Die nicht bendtigten Leistungen waren vor allem Angebote im Leis-
tungskatalog fir physisch erkrankte Kinder.

Als unmet needs wurde die Gesamtzahl der unmet needs (Schmidt et
al 2006) gewertet. Die Summenskala der unmet needs betrug 2.03,
die Standardabweichung 2.49.
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Tabelle 10: Wahrgenommenes Versorgungsbedurfnis in Bezug auf nicht-arztliche
Leistungen in Prozent im CHC-SUN

Versorgungsangebot ja ja, teil- | nein, nein, fehlende
weise brauchen wurden
wir nicht wir aber
bendtigen

1 Psychotherapie 40.6% 21.9% 28.1% 6.3% 3.1%
2 Verhaltenstherapie 25.0% 9.4% 34.4% 21.4% 9.4%
3 Elterntraining 34.4% 3.1% 18.8% 34.4% 9.4%
4 Lernangebote 18.8% 21.9% 40.6% 12.5% 6.3%
5 Gruppentherapie 12.5% 6.3% 65.6% 9.4% 6.3%
6 Krankenpflege 0.0% 12.5% 84.4% 0.0% 3.1%
7 Gesundheitsdienstleistungen | 0.0% 12.5% 68.8% 3.1% 15.6%
8 Schulung lber Erkrankung 15.6% 18.8% 46.9% 15.6% 3.1%
9 Rehabilitationsmafnahme 3.1% 6.3% 78.1% 9.4% 3.1%
10 Entlastungspflege 0.0% 12.5% 71.9% 12.5% 3.1%
11 Selbsthilfegruppen 43.8% 15.6% 18.8% 12.5% 3.1%
12 Telefonberatung 9.4% 15.6% 65.6% 3.1% 6.3%
13 Sozialdienst 3.1% 15.6% 78.1% 3.1% 0.0%
14 Hilfsmittel 0.0% 6.3% 87.5% 0.0% 6.3%
15 Case Management 0.0% 9.4% 75.0% 12.5% 3.1%
16 Logopadie 6.3% 9.4% 75.0% 12.5% 3.1%
17 Ergotherapie 9.4% 15.6% 56.3% 12.5% 6.3%
18 Krankengymnastik 6.3% 6.3% 81.3% 3.1% 3.1%
19 Kurmafinahmen 6.3% 6.3% 62.5% 21.9% 3.1%

Anmerkung: (Es wurde nach dem Bedarf, ob eine
der Inanspruchnahme einer Leistung gefragt) ja, wir nehmen eine Leistung in
Anspruch; ja wir nehmen eine Leistung teilweise in Anspruch; nein wir brauchen

Leistung bendétigt wirde, bzw.

eine Leistung nicht; nein, wir wirden eine Leistung aber bendtigen.

Daruber hinaus wurden in einem zusatzlichen Modul erfragt, mit wem

die Eltern Uber die Probleme des Kindes sprachen. Tabelle 11 zeigt

deshalb die Ergebnisse aus dem Fragebogen der AG ADHS.
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Tabelle 11: Anlaufstellen fur Gesprache in Prozent (Fragebogen fir Kinder mit
Verhaltens- und/ oder Schulproblemen)

Iltem Anlaufstellen fur Ge- | Beste Hilfe
sprache

1 Kinder/ Jugendarzte 90.3% 35.0%

2 Psychologen 87.1% 12.5%

3 Selbsthilfegruppen 70.0% 32.5%

4 Erziehungs-/ Familienberatung 63.6% 5.0%

5 Allgemeinérzte 44.8%

6 Heilpraktiker 10.3%

Weiterhin fanden jeweils 2.5% die beste Hilfe in der Literatur, bei der

besten Freundin, in der Schule oder beim Facharzt.

4.7.1. Therapie (Fragebogen fur Kinder mit Verhaltens- und/oder
Schulproblemen, SKRODZKI 2002)

Tabelle 12 zeigt die in Anspruch genommenen TherapiemalRnahmen.
Es zeigt sich, dass alle Kinder der Stichprobe eine Stimulantienbe-
handlung bekommen haben und die Mehrheit der Kinder wurde zu-
satzlich mit weiteren Medikamenten/ Vitaminen und Mineralstoffen

versorgt.

Tabelle 12: Prozentuale Angabe der in Anspruch genommenen Therapiemal3-
nahmen (Fragebogen fir Kinder mit Verhaltens- und/ oder Schulproblemen)

Item TherapiemafBnahmen
1 Stimulantienbehandlung 100 %
2 Concerta 48.0%
3 Medikinet 27.6%
4 Ritalin 13.8%
5 Amphetamin/ gemischte Medikamente 3.4%
6 andere Medikamente 79.2%
7 Homdopathie 9.4%
8 Diat 4.2%
9 Fruhfoérderung 34.6%

10 Heilpadagogische Behandlung 36.0%

11 Psychotherapie 45.8%

12 Logopadie 42.3%

13 Ergotherapie 53.8%

14 Andere 63.6%

Auf die unter ,Andere® angegebenen TherapiemalRnahmen bezogen
sich 34.4% auf Brainubungen, 9.4% auf Reittherapien, 3.1% auf Aku-
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punktur und Reflexzonenmassage (ein Elternteil bekam beide Be-
handlungen), 6.3% auf Legasthenietherapie und 3.1% auf Verhaltens-

therapie.

4.7.2. Notfallbehandlung (CHC-SUN)

65.25 % aller befragten Eltern hatten weder Notfall- noch regulare
Behandlungen auflerhalb der Sprechstunde in Anspruch genommen,
3.13 % (eine Person) nahm beide Behandlungen in Anspruch und
18.75% jeweils nur eines von beiden Angeboten. Es bestand eine
durchschnittliche Zufriedenheit von 2.85 mit diesen besonderen Be-

handlungen.

4.7.3. Abstimmung mit Lehrern

Tabelle 13 zeigt die prozentuale Haufigkeit, ob eine Abstimmung be-
zuglich Medikamenteneinnahme unter Lehrern und Eltern stattfindet.
Es zeigt sich, dass in einem hohen prozentualen Anteil keine Ab-
stimmung bezluglich Medikamenteneinnahme zwischen Lehrern und
Eltern stattfindet.

Tabelle 13: Abstimmung bzgl. Medikamenteneinnahme (CHC-SUN)

Item Abstimmung bezuglich Medikamenteneinnahme
1 Immer 3.7%
2 Manchmal 3.7%
3 Selten 22.2%
4 Nie 70.4%

4.8. Belastung/Auswirkungen der Erkrankung auf die
Familie
Die Antwortskala reichte von 1 (trifft ganz zu) Uber 2 (,trifft weitge-
hend zu“) und 3 (,trifft weitgehend nicht zu®) bis 4 (,trifft Gberhaupt

nicht zu“), somit stellt eine niedrigere Punktzahl einen héheren nega-

tiven Einfluss dar. Die Reliabilitat ist in den Skalen tagliche und sozi-
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ale Belastung, persdnliche Belastung, finanzielle Belastung, Belas-
tung der Geschwister als gut bis sehr gut zu berichten.

Abbildung 3 zeigt die Mittelwerte der einzelnen Skalen der Belastung

im FaBel.
4
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Abbildung 3: Verteilung der Belastung im FaBel nach Punktwerten

Anmerkung: Die Belastung ist bei Problemen mit der Bewaltigung am gréf3ten, es

erfolgte die Angabe nach Mittelwert

Die Tabelle 14 zeigt die deskriptiven Merkmale der Stichprobe, die
Mittelwertsunterschiede mit dem Geschlecht und die Vergleichswerte
Ravens-Sieberer et al. 2001. Hierbei zeigt sich, dass die Belastung
unter den in dieser Studie untersuchten Eltern geringer ist, als unter
den Familien mit 273 schwer chronisch kranken und behinderten Kin-
dern in der Studie von Ravens-Sieberer et al. 2001

Es zeigen sich signifikante Ergebnisse in einer Skala. Die Belastung
der Geschwister bei Familien mit an ADHS erkrankten Jungen ist ho-

her.
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Tabelle 14: Deskriptive Mittelwertsunterschiede der CHC-SUN Skalen im Hinblick
auf das Geschlecht (mit Angabe von Daten der Referenzstichprobe Ravens-
Sieberer et al. 2001, N=273)

Fabel-Skalen Item- | Publikation |Gesamt Madchen Jungen
Zahl |Ravens-
Sieberer et
al. 2001
M SD M SD M SD M SD T P
1 tagliche und
soziale Belastung 12 1.98 |0.69 [3.20 |0.55 |3.09 [0.73 |[3.27 |0.49 |-0.80|0.43
2 persdnliche Belastung 5 2.13 [0.71 |3.00 |{0.86 |2.88 |0.96 |2.98 |0.85 [-0.27(0.79
3 Finanzielle Belastung 4 1.71 |0.74 |3.60 |0.65 |3.65 [0.81 |3.60 [0.60 |0.16(0.88
4 Belastung der Geschwister |6 1.55 [ 0.56 |3.60 |0.86 [3.86 [0.16 |3.21 |0.93 |2.89(0.01
5 Probleme
bei der Bewaltigung 3 1.67 [0.69 |2.35 [0.31 |2.43 |0.42 {2.33 |0.28 |0.71[0.48
6 Belastung insgesamt 27 1.93 [ 0.54 [3.10 |0.56 |3.08 [0.68 |[3.07 |0.53 |0.04 |0.97

Anmerkung: N = Anzahl, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, T = t-Wert, P
= Signifikanz der Mittelwertsunterschiede im Hinblick auf das Geschlecht, Ver-
gleichsdaten beziehen sich auf 273 Familien mit chronisch erkrankten und be-
hinderten Kindern

4.8.1. Finanzielle Belastung im CHC-SUN

Die insgesamt wahrgenommene finanzielle Belastung ist nicht beson-
ders hoch.

Nur einmalig (3.1%) wurde eine starke finanzielle Belastung durch die
Erkrankung des Kindes angegeben (Skalen von 1, extreme Belastung
bis 5, keine Belastung). Der Mittelwert betrug 4.3 (+-0.9).

34.38% aller Eltern missen manchmal etwas fur die Gesundheitsver-
sorgung des Kindes bezahlen, 65.63% mussen dies nicht.

Der Mittelwert zur Zufriedenheit mit der finanziellen Unterstitzung
betrug 3.7 (+-1.23) (1, extrem schwierig bis 5, gar nicht schwierig).
28.1% der Eltern hatten gar keine Schwierigkeiten finanzielle Unter-
stitzung zu bekommen, bei 21.9% bestanden Schwierigkeiten. 87.5%
finanzierten die Behandlung durch die Krankenversicherung, 9.1375%
bezahlten die Behandlung zunachst selber und bekamen sie spater
erstattet (vermutlich privat versichert). Niemand musste die Behand-

lung selbst bezahlen.
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4.9. Regressionsanalyse des Versorgungsbedlrfnisses
bezogen auf familidre Belastung, Kindl Index, Alter

und Geschlecht

Das Versorgungsbedurfnis (unmet needs) konnte vorhergesagt wer-
den uUber folgende Variablen: Lebensqualitat und familiare Belastung.
Es wurde eine lineare Regressionsanalyse des gesamtwahrgenom-
menen ,unmet needs“ Summenscores Uber die familidre Belastung,
den CHQ/ Kindl Index, das Alter und das Geschlecht durchgefuhrt.

40 % der Varianz der Variablen Versorgungsbedirfnis kdnnen durch
die Variablen Gesamtbelastung, Geschlecht, CHQ/ Kindl Index und
Alter erklart werden. Dieser durch die Regression erklarte Varianzan-
teil ist auch im Vergleich zur Gesamtvarianz hochsignifikant (p<
0,002).

Variablen mit signifikantem Beta-Gewicht flur die Vorhersage des
Versorgungsbedurfnisses sind der CHQ/KINDL Index und die Ge-

samtbelastung.

Tabelle 15: Lineare Regressionsanalyse Versorgungsbedirfnisse mit familiarer
Belastung, Kindl Index, Alter und Geschlecht

Beta T P
Konstante 0.18 0.86
Belastung -0.52 -3.68 0.01
Kindl 0.39 2.69 0.00
Alter -0.05 -0.25 0.81
Geschlecht 0.00 0.00 1.00
Anmerkung: T = t-Wert, P = Signifikanz, Beta = Regressionskoeffizient
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5. Diskussion

5.1. Ziel der Studie

Ziel der Studie zum Versorgungsbedarf von Familien mit ADHS kran-
ken Kindern war, den Versorgungsbedarf und die Bedlrfnisse, die
diese Familien dullern, zu bestimmen. In Deutschland existiert trotz
der hohen Pravalenz von ADHS bislang keine Studie, die den Versor-
gungsbedarf und die Belastungen dieser Familien untersuchte. Der
Einfluss von soziodemographischen Charakteristika auf die Wahr-
nehmung der Erkrankung und Zusammenhange zwischen der Wahr-
nehmung der Versorgung und den Belastungen der Familie wurden
untersucht. Die Gruppe der ADHS-kranken Kinder wurde in einer
Vergleichstichprobe mit den Daten chronischer kranker Kinder vergli-

chen, um Unterschiede und Gemeinsamkeiten festzustellen.

5.2. Diskussion der Ergebnisse vor dem Hintergrund

der Versorgungsforschung

Im Vergleich zu den Ergebnisse der Studie von Schmidt et al. 2007,
an der 400 Eltern mit an Asthma, Zystischer Fibrose, Diabetes Melli-
tus, Epilepsie, Zerebralparese, Rheumatoider Arthritis und atopischer
Dermatitis erkrankten Kindern teilnahmen, zeigen sich Unterschiede
in verschiedenen Bereichen.

Im CHC-SUN war die Zufriedenheit in der eigenen Studie in den Be-
reichen Information zur Diagnose, Verhalten der Arzte und allgemei-
ne Zufriedenheit groRer und in den Bereichen Schuldienste und kind-
gerechte Versorgung geringer. ADHS beeintrachtigt vor allem das
schulische Leben (SMITH 2002, STEINHAUSEN 2002, DILLING et al.
1994) und ist fir AulBenstehende weniger offensichtlich als die Er-
krankungen der teilweise schwer physisch erkrankten Kinder der Ver-
gleichsstudie, deren hauptsachliche Beeintrachtigungen und somit
auch hauptsachliche Bedlrfnisse in anderen Bereichen und zusatz-

lich im Schulalltag liegen.
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Bezlglich unbefriedigter/befriedigter Versorgungsbedirfnisse bezieht
sich die vorliegende Studie nur auf anerkannte Aspekte der Gesund-
heitsversorgung, die sich auf Bereiche bezieht, von deren Verfligbar-
keit Kinder mit chronischen Erkrankungen profitieren. Dieser Ansatz
gab Eltern keine Mdglichkeit, Gesundheitsdienste, die nicht evidenz-
basiert waren, zu bewerten. Da alle Kinder in Deutschland kranken-
versichert sind, mussten alle Eltern wissen, was das Spektrum von
verfugbarer und von Standardbehandlung ist.

Um Versorgungsbedarf zu ermitteln, missen objektive und subjektive
Indikatoren ermittelt werden. Zu den subjektiven Indikatoren zahlen
auch Madglichkeiten der direkten AuRerung und Bewertung von Ver-
sorgungsdienstleistungen in Bezug zum individuellen Bedarf.

Im Vergleich der eigenen Daten in ausgewahlten Fragen mit externen
Daten zeigt sich, dass die Mittelwerte bezlglich der Zufriedenheit in
diesen Bereichen ahnlich sind.

In der Skala kindgerechte Versorgung zeigen sich Unterschiede.

Die familidaren Belastungen sind in der Arbeit von Ravens-Sieberer et
al. 2001 in allen Bereichen groRer. Hier wurden vor allem Eltern mit
schwer chronisch kranken und behinderten Kindern untersucht. Es
zeigt sich, dass die familiaren Belastungen, die von diesen Kindern
ausgehen grofRer sind als bei an ADHS erkrankten Kindern. Im Ge-
gensatz zu Swensen et al. 2003 fanden sich in der eigenen Studie
keine zusatzlichen finanziellen Belastungen. Dies liegt an den Unter-
schieden vom deutschen zum amerikanischen Gesundheitssystem, da
beim Gebrauch von evidenzbasierter Medizin in Deutschland keine
zusatzliche Kosten anfallen, lediglich finanzielle Belastungen fur das
Gesundheitssystem entstehen. Die Last der Geschwister muss naher
untersucht werden, da nur 25 Familien mit ADHS kranken Kindern,
welche Geschwister hatten untersucht wurden.

Thyen et al. 2003 stellten bei Kindern mit Behinderungen fest, dass
unerfillte Versorgungsbedlrfnisse im psychosozialen Bereich
(17.2%) und der Koordination der Versorgung (8.1%) bestehen. Dies
deckt sich mit unseren Ergebnissen ,Unzufriedenheit bei der Koordi-

nation® (9.5%) und im psychosozialen Bereich. In dieser deutschen
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Studie fanden sich unter 273 Familien ebenso wie in der aktuellen
Studie nur wenig unerflllte Bedurfnisse im Bereich der medizinischen
Versorgung.

In der Literatur existieren verschiedenen Vorschlage zu Interventio-
nen im schulischen Leben, um das Vorankommen ADHS kranker Kin-
der zu férdern, diese werden jedoch in Deutschland kaum umgesetzt
(HOFFMANN et al. 2000).

Ravens-Sieberer et al. 2001 geben an, dass die geringsten Belastun-
gen bei Kindern mit Entwicklungsverzégerung und mittlere Belastun-
gen bei Kindern mit Lernstérungen bestehen, im Vergleich zu starke-
ren Belastungen bei Eltern von Kindern mit Mehrfachbehinderungen.
Somit ist zwar die durchschnittliche Belastung bei Ravens-Sieberer et
al. groRer, deckt sich aber dennoch mit unseren Ergebnissen, da Fa-
milien von Kindern mit ADHS in lhrer Studie ebenso geringeren Be-
lastungen ausgesetzt waren.

Familien mit erkrankten Madchen gaben in der gesamten Belastung
hohere Werte (3.33) als Familien mit erkrankten Jungen (2.99) an.
Diese Ergebnisse sind kontrar zu den Ergebnissen von Ravens-
Sieberer et al. 2001. Die Belastung der Eltern ist abhangig von der
Anzahl der Behinderungen und dem Schweregrad der Erkrankung des
Kindes, sowie dem Zeitaufwand der fur die Pflege der erkrankten
Kindes notwendig ist (RAVENS-SIEBERER et al. 2001). Eltern von
Kindern mit ADHS haben einen nur gering erhdhten Zeitaufwand fur
die Pflege des Kindes. Ebenso haben Kinder mit ADHS keine koérper-
lichen Behinderungen, dies erklart die geringeren familiaren Belas-
tungen. Diese sind hdoher als normal, vor allem im Bereich der Bewal-
tigung. Dieser Bereich ist besonders bei psychisch erkrankten Kin-
dern gefordert und schwer umzusetzen. Unter psychosozialem Aspekt
ist die Erfassung der Belastung durch die Erkrankung und Behinde-
rung eines Kindes fur die Familie wichtig fur die Abschatzung der fa-
milidren Belastungen, wie sie im FaBel-Fragebogen erfragt werden.
Die Ergebnisse kdnnen nahe legen, welche Unterstitzung den Fami-

lien in der Betreuung ihrer chronisch kranken oder behinderten Kin-
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der oder Jugendlichen zukommen konnte (NEWACHEK et al. 1994,
STEIN et al. 1989, PERRIN et al. 1993, STEINHAUSEN et al. 1996).
Bei der Frage, wo die Eltern die beste Hilfe erhielten (Kinder- und
Jugendarzte, Selbsthilfegruppen, Psychologen, Psychiater etc.) de-
cken sich die Ergebnisse mit den Resultaten aus der Literatur
(BORMANN-KISCHKEL et al. 2004).

90.6% der Eltern gaben an, im letzten Jahr bei einem Kinderarzt ge-
wesen zu sein, und einen Arzt zu haben, der sich regelmallig um das
Kind kimmert. Dies untermauert Ergebnisse, die zeigen, dass hdhere
Gesundheitskosten entstanden und mehr Arztbesuche stattfanden,
wobei im amerikanischen Gesundheitssystem die anfallenden Kosten
direkt zu entrichten sind (GUEVARA et al. 2001).

Versorgungsbedarf besteht bei Information Uber zusatzliche Hilfs-
angebote, Wartezeiten in den Praxen und Moglichkeiten in den War-
terdumen. Die Kinder werden in der Schule aus Elternsicht nicht aus-
reichend unterstutzt und versorgt.

1. Aktuell werden diese Familien mit Psychotherapie, Selbsthilfe-
gruppen, Elterntraining und Lernangeboten versorgt.

2. Die Qualitat der Versorgung weist Licken in der Zeitdauer bis zur
Diagnosestellung, der Information Uber Behandlungsmadglichkeiten
und der Information Uber die Erkrankung sowie Uber zusatzliche
Hilfsangebote auf. Die Moglichkeiten in den Warterdumen und die
Wartezeiten in den Praxen sowie das Verstandnis und die Unterstut-
zung in Schule und Kindergarten weisen Licken auf.

3. 93.7% aller Kinder wurden mit Medikamenten versorgt. Im Sinne
einer multimodalen Behandlung wurden zusatzlich haufig Psychothe-
rapie, Verhaltentherapie, Elterntraining und Selbsthilfegruppen in die
Therapie mit einbezogen.

4. Im Bereich nicht-arztlicher Leistungen besteht vor allem bei Eltern-
training, Schulung uber die Erkrankung des Kindes und Kurmafnah-
men Versorgungsbedarf.

5. Das allgemeine Wohlbefinden des Kindes aus Elternperspektive ist

nicht eingeschrankt.
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6. Die Erkrankung verursacht vor allem personlich Belastung und
Probleme bei der Bewaltigung. Finanzielle Belastungen, tagliche Be-

lastungen und Belastungen fir die Geschwister traten selten auf.

5.3. Innovative Ansatze

Vor allem in den USA gab es Untersuchungen zu den psychosozialen
Folgen und den Auswirkungen von ADHS auf die unterschiedlichen
Lebensbereiche. Auch in Deutschland nehmen Lebensqualitatsfor-
schung und Untersuchungen zu den zusatzlichen Belastungen, denen
Familien mit chronisch kranken Kindern ausgesetzt sind, zu. Es exis-
tierten bislang keine in Deutschland durchgeflihrten Untersuchungen,
die sich auf ADHS konzentrieren. Ebenso ist die Erfassung selbstbe-
richteter familidarer Belastungen durch die Eltern chronisch kranker
und behinderter Kinder im deutschen Sprachraum noch wenig ver-
breitet (THYEN 1999). In Deutschland wurden die Belastungen von
Familien mit chronisch erkrankten Kindern bisher kaum berucksichtigt
(SADDLER et al. 1992, STEIN et al. 1993). Es gibt hingegen Studien
in Deutschland, die sich auf die Lebensqualitat und den Versor-
gungsbedarf allgemein chronisch kranker Kinder (welche unter einer
Erkrankung leiden, die Uber mehrere Monate andauert und entweder
Einschrankungen in der Ausfuhrung altersgemafer Aktivitaten verur-
sacht oder einen hohen Pflegebedarf mit sich bringt) beziehen und
diese untersuchen.

Neu an der aktuellen Studie ist die Untersuchung des Versorgungs-
bedarfes bezogen auf ADHS speziell in Deutschland und die Uberpri-
fung der Auswirkungen von an ADHS erkrankten Kindern auf die fami-
lidren Belastungen, sowie die Uberprifung der Stimmung des Kindes
und die Korrelation mit den Ergebnissen der Untersuchung chronisch
kranker Kinder, sowie die Korrelation mit soziodemographischen Cha-
rakteristika.

Die Kombination und Zusammensetzung des Fragebogens in der hier
vorliegenden Art ist bisher einmalig. Mit diesem Fragebogen war es
maoglich, verschiedene Lebensbereiche zu Uberprifen, und es konn-

ten Ergebnisse in unterschiedlichsten Bereichen erhoben werden -
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nicht nur konzentriert auf einzelne Bereiche, sondern kombiniert mit
Fragen zum Versorgungsbedarf. Die Ergebnisse wurden mit Resulta-
ten aus grolReren Studien statistisch verglichen

In einer systematischen Literaturrecherche uber medline fanden sich
unter dem Begriff unmet needs 10 Eintrage, bei health care needs
bzw. health care need 45 bzw. 63 Eintrage. Bei einer Verknupfung
dieser Begriffe mit dem Begriff Germany bzw. in Kombination mit
ADHD/ ADHS oder Hyperaktivitat fanden sich keine Eintrage.

5.4. Einschrankung der eigenen Untersuchung

Die Studie bestand aus einer heterotopen Stichprobe. Da die Zielset-
zung nicht ein Vergleich der zwei Gruppen (Selbsthilfegruppen im
Raum Munchen und Eltern Uber Kinderarztpraxen) war, sondern eine
Erfassung des Gesamtbedlrfnisses, wurden diese beiden Gruppen
nicht untereinander verglichen. Durch das Studiendesign kann eine
Selektion in zwei Richtungen stattgefunden haben. Besonders gut be-
treute Eltern sandten den Fragebogen zurlck, um den Anforderungen
des Arztes oder der Selbsthilfegruppenleiterinnen gerecht zu werden,
diese wurden die Versorgung eher positiv bewerten. Familien, die
schlecht betreut werden und weder Arzt noch Selbsthilfegruppe ha-
ben, fallen aus der Untersuchung heraus, da ein geeignetes Medium
fehlte, um diese Eltern zu erreichen. Je nach Selektionsmechanismus
wird das Ergebnis in Richtung groRer bzw. geringer Versorgungsbe-
darf und Leidensdruck verandert. Es wird dennoch ein Querschnitt in
dieser Studie erreicht, da die Eltern der Selbsthilfegruppen eine ho-
here Last und hdheren Leidensdruck haben. Dies kann Einfluss auf
die Beantwortung des Fragebogens genommen haben, da diese El-
tern eher unzufrieden mit der Versorgungssituation sind, deshalb Mit-
glied einer Selbsthilfegruppe geworden sind und die Fragen eher ne-
gativ beeinflussen. Andererseits ist der Besuch einer Selbsthilfegrup-
pe sehr hilfreich (BORMANN-KISCHKEL et al. 2004), deshalb kénn-
ten diese Eltern wiederum auch besonders zufrieden mit der Versor-

gung sein.
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Es ist davon auszugehen, dass die besonders gut betreuten Eltern
von Dr. Skrodzki, der sich mit der ADHS-Thematik besonders intensiv
beschaftigt, geringeren Versorgungsbedarf haben bzw. die Versor-
gungssituation eher positiv beurteilen. Einige Eltern setzten zu dem
Fragebogen handschriftlich hinzu, dass sich die Versorgungssituation
nach Aufsuchen der Praxis in wesentlichen Bereichen verbessert hat.
Somit missten in einer groBeren Uberprifung auch Kinderarzte mit
eingebunden werde, die ADHS nicht als Thema in ihre Praxis integ-
riert haben und nicht aus Ballungszentren stammen, so dass dort ve-
rifiziert werden muss, ob die Zufriedenheit mit den Arzten/ der Quali-
tat der Versorgung ebenso grof} ist.

Trotz des relativ kleinen Stichprobenumfangs, sind die Ergebnisse
psychometrisch Uberprift und als valide und ausreichend sensitiv zu
betrachten.

Die Stichprobe war mit 32 Familien relativ gering, so dass die Ergeb-
nisse nur richtungsweisend sein kénnen und zu einer gréReren Stich-
probe Anlass geben. In der Korrelation mit groReren Studien zeigen
sich jedoch signifikante Ergebnisse, so dass diese Ergebnisse als
Querschnittstudie ausreichend sind.

In dieser Studie wurden die Begriffe Bedarf und Bedirfnisse unter-
schiedlich gebraucht. Diese Studie untersucht das Versorgungsbe-
darfnis, dies entspricht in den USA need (= Bedurfnis).

Unter Bedirfnis versteht man in der Psychologie zwei verschiedene
Sachverhalte: Eine zeitstabile Disposition einerseits und den aktuel-
len Zustand eines Organismus andererseits.

« Bedurfnis als Disposition: In der Motivationspsychologie ist ein

Bedurfnis (engl. need) ein relativ zeitstabiles Merkmal eines
Organismus, das dessen Neigung angibt, eine bestimmte Klas-
se von Zielen zu verfolgen. Beim Menschen ist ein Bedurfnis

eine Persdnlichkeitseigenschaft und wird Motiv genannt. Ein

Beispiel fur ein solches Motiv ist das Leistungsmotiv (engl.

need for achievement).
e Bedirfnis als Zustand: Manchmal wird der Ausdruck "Bedurfnis"

im Sinne eines physiologischen oder psychologischen Mangel-

72



zustands verwendet, der mit dem Streben nach Bedlrfnisbefrie-

digung verbunden ist.
Alltagssprachlich wird Bedlrfnis auch fir den Wunsch oder die Not-

wenigkeit, einen Mangel zu beseitigen, verwendet.

Unter Bedarf versteht man, wenn ein vorhandenes oder erwecktes
Beddurfnis durch vorhandene und freie Kaufkraft zur Nachfrage nach

konkreten Leistungen (Dienstleistungen, Produkten) wird.

5.5. Eltern- vs. Kindbefragungen

In dieser Studie fand eine Befragung aus Elternperspektive tUber die
Lebensqualitat des Kindes statt. Die psychometrische Evaluation des
Kindl Index ergab jedoch ausreichend Validitat. Der Versorgungsbe-
darf der Familien wurde in einer Elternbefragung erhoben, da nicht
die Qualitat der Versorgung aus Kind/Patientensicht Thema der Ar-
beit war sondern aus Sicht der Eltern. In einer weiteren Studie konnte
jedoch uberpruft werden, wie der Bedarf aus Sicht der Kinder ist.

Da Kinder mehr Probleme auf Problemskalen feststellten als |hre EI-
tern dies taten (DOPFNER et al. 1997), kdnnte diese Studie weniger
Versorgungsbedarf darstellen, und bei einer direkten Kinderbefra-
gung wurden mehr Versorgungsbedurfnisse deutlich werden.
Chronisch kranke Kinder geben aufgrund von Verleugnungstendenzen
in Selbstbefragungen tendenziell eine oft hohe Lebensqualitat an -
da die Lebensqualitat des Kindes aus Elternperspektive bestimmt
wurde, ist diese mogliche Fehlerquelle zu vernachlassigen (RAVENS-
SIEBERER et al. 2001).

5.6. Interpretation der Ergebnisse

In der Studie zeigen sich einige signifikante Ergebnisse, die sich mit
Daten der Literatur Uberschneiden. Es zeigen sich ebenso einige
Versorgungsmangel. Insgesamt ist das Versorgungsbedirfnis gerin-
ger als bei anderen chronischen Erkrankungen. Die Lebensqualitat
des Kindes aus Elternperspektive und die familidre Belastungen sind

Pradiktoren flr wunerfullte Versorgungsbedirfnisse. Besonders im
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schulischen Bereich bestehen Versorgungsmangel. Trotz der kleinen
Stichprobe zeigt die Uberpriifung der Daten auch in Korrelation mit
bereits vorhandenen Daten und bereits psychometrisch Uberprufter
Methodik valide und signifikante Ergebnisse. Ebenso zeigt sich, dass
eine gute arztliche Betreuung fur eine gesamte Zufriedenheit wichtig
ist.

Auch wenn die ursprunglich verwendeten Fragebdgen vor allem zur
Befragung von Kindern mit vor allem physischen Erkrankungen ver-
wendet wurden, zeigt sich unter Modifizierung einiger Fragen eine
gute Anwendbarkeit der Fragebdgen fir Kinder mit ADHS. Es zeigt
sich anhand der Ergebnisse und der Signifikanzen, sowie im Ver-
gleich mit anderen Studien, dass sich das Instrument bewahrt hat, um
die Versorgungsbedurfnisse der Kinder aus Sicht ihrer Eltern zu G-

berpriufen.

5.7. Ausblick in die Zukunft

Zunehmend gelangt die psychosoziale und nicht mehr nur die arztli-
che Versorgung ins Blickfeld der Menschen. Es wird festgestellt, dass
Kinder und Eltern in die Entscheidung Uber die Versorgung miteinbe-
zogen werden mussten. Diese konnte verbessert werden, indem die
versorgenden Instanzen und Kinderarzte, Krankenschwestern und
andere, welche an der Versorgung beteiligt sind, wissen, wie Kinder
und Eltern mit der Erkrankung umgehen und welche (Versorgungs-)
Bedurfnisse bei Ihnen bestehen. Der Ausblick in die Zukunft kann von
einer theoretischen, methodischen und praktischen Perspektive ge-
sehen werden.

Der Versorgungsbedarf bei einer chronischen Erkrankung gerat ver-
starkt ins Blickfeld der Politik, Medizin und Psychologie (CASPERS-
MERK et al. 2002). Aus theoretischer Sicht besteht daher noch weite-
rer Forschungsbedarf bezlglich klinischer und Versorgungsfor-
schung, Interventions-, Ursachen-, Verlaufs- und Prognoseforschung
(Bundesarztekammer 2006).

Die Ergebnisse unserer aktuellen Studie hinsichtlich der positiven

Korrelation des Versorgungsbedarfs mit den familiaren Belastungen,
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liefern einen Ansatzpunkt zu weiteren Forschungsschwerpunkten. Ein
weiterer Schwerpunkt kénnte auf die Uberpriifung globaler Versor-
gungsbedirfnisse in Systemen mit unterschiedlicher Gesundheitsver-
sorgung in Korrelation zur familiaren Last gelegt werden. In friheren
Studien zeigte sich, dass in Systemen mit allgemeiner Krankenversi-
cherung die medizinischen Versorgungsbedurfnisse geringer sind, als
in Gesundheitssystemen ohne allgemeine Krankenversicherung, die-
se Versorgungsbedurfnisse, sofern sie vorhanden sind, jedoch in jeg-
lichem System zu einer signifikanten familiaren Last beitragen (Ne-
wachek et al. 2000).

Hinsichtlich der Methodik wurde dieser Fragebogen aus bereits be-
stehenden und Uberpriften Fragebdgen zusammengesetzt. Die Fort-
setzung eines ahnlichen Studiendesigns in einer grélleren Stichprobe
konnte die Validitat unserer Ergebnisse sichern und gleichzeitig bis-
her noch nicht untersuchte Versorgungsmangel tberprifen (z.B. Ver-
sorgungsmangel in Schule/ Kindergarten naher uberpriufen). Ebenso
ware eine Kindbefragung im Vergleich zu Elternbefragung interes-
sant, um weitere Diskrepanzen/ Ubereinstimmungen zu detektieren.
Bei vorhandenen guten Bewaltigungsstrategien wurde bei Kindern
uber eine hohe Lebensqualitat berichtet, jedoch gleichsam Uber Ver-
leugnungstendenzen der Erkrankung (Seiffke-Krenke 1990).

Die Uberprifung der Lebensqualitat in Kombination mit familidren Be-
lastungen und dem Versorgungsbedarf konnte weitere Ergebnisse zur
Verbesserung der Versorgung in Deutschland liefern.

Aufgrund der Komplexitat der MelRmethoden bei Kindern mit chroni-
schen Erkrankungen sind flr diese Altersgruppe weniger Methoden
zur Uberprifung der Lebensqualitdt als bei Erwachsenen verfligbar
(Beal et al. 2004, Simpson et al. 2005). Es gibt weitere Erhebungs-
methoden, die sich auf unterschiedliche Schwerpunkte fokussieren
(z.B. Measure of Processes of Care (King et al. 1999)) oder Fragebd-
gen mit mehreren ltems, welche sich auf die Lebensqualitat fokussie-
ren (Health-related quality of life (Petersen et al. 2005)). Der CHC-

SUN wurde fur Kinder mit physischen chronischen Erkrankungen im
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ambulanten Bereich entwickelt und nun erstmalig, teilweise modifi-
ziert, bei Kindern mit psychischen Erkrankungen (ADHS) angewandt.
Aus meiner Sicht wurde der Fragebogen von den Eltern sehr gut an-
genommen und hat sich als Methode bewahrt. Es gab wenig missing
data und der Fragebogen wurde nicht tendentiell beantwortet. Ver-
besserungen bzw. Erganzungen des Fragebogens kénnten durch Er-
fragung der Situation vor und nach Verordnung von Medikamenten
erfolgen und die Moglichkeit die Wahrnehmung der Versorgungssitua-
tion festzustellen wenn bereits unterschiedliche Arzte aufgesucht
wurden. Die Zufriedenheitsangaben erfassen haufig nur den aktuellen

Zeitpunkt und geben keinen Anhalt Gber frihere Zustande.

Aus praktischer Sicht sollten die Befragungen in verschiedenen Ge-
bieten, Alterstufen, unter Eltern und Kindern und in Korrelation mit
Ergebnissen aus dem Ausland vorgenommen werden. Dies erfordert
entsprechende Anpassungen des Fragebogens im ersten Teil an die
vorhandenen Angebote an Gesundheitsdiensten. Der Fragebogen
eignet sich weiterhin um Effekte von verdnderten Betreuungs- und
Unterstutzungsbedingungen der Familien zu evaluieren.

Auch bezuglich anderer chronisch kindlicher Erkrankungen kann der
Fragebogen zum Einsatz kommen. So werden Teile des Fragebogens
zum Beispiel am Institut fir medizinische Psychologie unter verschie-
dentlich chronisch erkrankten Kindern (u. a. Neurodermitis, Asthma

bronchiale) eingesetzt und weiter Uberpraft.
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6. Zusammenfassung

Ziel dieser Arbeit war es eine Studie zur Uberprifung des Versor-
gungsbedarfs von Familien mit ADHS kranken Kindern in Deutschland
durchzufuhren. Im Gegensatz zu anderen chronischen Erkrankungen
bei Kindern existieren bislang keine Studien zu ADHS, die den Ver-
sorgungsbedarf tGberprifen.

Methodisch wurden drei Stichroben gebildet, zwei davon aus eigen
rekrutierten Daten (n = 15 Eltern) und eine (n= 1606 Eltern) aus ex-
ternen Daten chronisch erkrankter Kinder. Mittels KINDL Index, CHC-
SUN, Fragebogen fur Kinder mit Verhaltens- und/oder Schulproble-
men und Fabel wurde eine retrospektive Befragung und Querschnitt-
studie durchgefuhrt.

Der Einfluss soziodemographischer Charakteristika auf die Wahr-
nehmung der Versorgungssituation wurde Uberprift, der Zusammen-
hang zwischen der Wahrnehmung von Versorgungsbedarf und den
Belastungen der Familie sowie die Qualitat der Versorgung, die Le-
bensqualitat des Kindes und die familidaren Belastungen festgestellt.
Es bestehen Versorgungsbedirfnisse (unmet needs) vor allem im
psychosozialen Bereich, bei Verhaltenstherapie, KurmaRnahmen und
Schulungen uber die Erkrankung. Das Versorgungsbedurfnis konnte
uber folgende Variablen vorhergesagt werden: den CHQ/ KINDL In-
dex und die Gesamtbelastung. Unzufriedenheit mit der Qualitat der
Versorgung besteht im schulischen Bereich (>15% unzufrieden mit
Versorgungssituation). Es zeigte sich ein eher spezifischer Versor-
gungsbedarf welcher aber insgesamt nicht hdéher ist im Vergleich zu
Kindern mit anderen chronischen Erkrankungen. Die Lebensqualitat
der Kinder wurde eher positiv bewertet wobei die allgemeine Ge-
sundheit aus Elternperspektive bei Madchen signifikant hoher ist. El-
tern, die Uber einen hdéheren Versorgungsbedarf berichteten, hatten
signifikant hohere familiare Belastungen, diese sind insgesamt bei
der Bewaltigung am gréflten.

Deskriptiv zeigt sich eine insgesamt niedrigere Belastung als in der

Referenzpopulation bei Ravens-Sieberer et al. 2004.
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Insgesamt hat unsere Studie verschiedene Zusammenhange gefun-
den. Eine Weiterfihrung der Befragung auf nationaler und internatio-
naler Ebene sollte angestrebt werden, um die durch uns herausgear-
beiteten Mangel in der Versorgung in unterschiedlichen Gruppen arzt-

lich versorgter Kinder weiter zu Uberprufen.
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dizin Kreisklinikum Ebersberg, Ebersberg
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14. Anhang

14.1.Fragebogen

No.: |__|__| Family Code: |__|__|__|

of disabkids

Fragebogen fiir Eltern
von Kindern mit
Verhaltens- und Schulproblemen

Liebe Mutter, lieber Vater,

wir freuen uns sehr, dass Sie sich die Zeit nehmen, diesen Fragebogen auszufullen. Es geht
darin um die Belastung und Versorgungsbedirfnisse von Familien mit Kindern mit Verhaltens-
oder Schulproblemen. Wir méchten gerne von Ihnen erfahren, wie Sie diese Versorgung
beurteilen, ob Sie zufrieden sind und ob es Ihrer Meinung nach Versorgungsliicken gibt.

Aullerdem enthalt der Fragebogen einige Fragen zur Gesundheit lhres Kindes und lhrer
eigenen Gesundheit.

Die Fragen in diesem Fragebogen stammen aus Gesprachen 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 &hnlich vorkommen. Das liegt daran, dass dieser Fragebogen
noch in der Erprobung ist und wir herausfinden mdchten, welche Formulierungen besser
geeignet sind.

¢ Kreuzen Sie die Antwort an, die lhrer Meinung nach am besten passt.

« Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Zeile.

Dr. Silke Schmidt, Dr. med. Klaus Skrodzki , cand. med. Svenja Hingst
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Teil A Einige Fragen (iber ihre Person...

1. | Wer beantwortet den Fragebogen? (] Mutter

D Vater

[] stiefmutter/Partnerin des Vaters
[] stiefvater/Partner der Mutter
|:| Andere

Wer?

2. |Wann ist Thr Kind geboren (das befragte Kind)? | H || || || ” ” ” ]

Tag Monat | Jahr

3. |Ist Ihr Kind ein Mddchen oder ein Junge? D Mddchen
] Junge

Wieviel wiegt Ihr Kind (ohne Kleidung)? \:‘ Kilogramm

N e P
In welchem Jahr wurden Sie geboren? I:”:":“:I

Jahr

7. | Welchen Familienstand haben Sie? D verheiratet
D verwitwet
D geschieden
D getrennt

[ ] ledig

8. |Leben Sie mit einem Partner zusammen? |:| Ja

D Nein

9. | Welche der folgenden Personen (iiber 18 Jahre) |[_] Mutter

leben in demselben Haushalt wie Thr Kind? [] Vater

Wenn es zwei Haushalte gibt, beziehen Sie sich [[] stiefmutter/Partnerin des Vaters

bitte auf den Haushalt, in dem das Kind meistens )

lebt [] stiefvater/Partner der Mutter
|:| Grofmutter

|:| Grofvater

[] Andere (einschlieflich erwachsene
Geschwister)

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 2
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10.| Wie viele Kinder und Jugendliche (unter 18 Jahre) I:":‘
leben in diesem Haushalt (einschlieBlich des
befragten Kindes)?

11. | Wie wiirden sie die Gesundheit ihres Kindes im
allgemeinen beschreiben?

Fragebogen zur Gesundheitsversorgung
Teil 1 - Gesundheitsdienste

In den folgenden Fragen geht es um die gesundheitliche Versorgung Ihres Kindes.
Wir méchten gern von Thnen erfahren, welche Behandlung Thr Kind erhdlt, ob Sie mit
den Leistungen zufrieden sind und ob Ihr Kind die Behandlung bekommt, die es Threr
Meinung nach braucht.

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die kinderdrztliche oder hausdrztliche
Bertreuung Thres Kindes.

Haben Sie einen Kinderarzt/eine
Kinderdrztin (oder Hausarzt/
Hausdrztin), die/der sich a a Falls nein, bitte weiter mit
regelmdBig um die Frage 3

gesundheitlichen Probleme Thres
Kindes kimmert?

Sind Sie mit dem Arzt/ der
Arztin zufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Behandlung durch den Facharzt oder die
Fachdrztin, die Spezialisten fiir die Erkrankung Ihres Kindes sind.

e e ] Falls nein bitte weiter mit
a) Gehen Sie mit Threm Kind zu Frage 4

einem Facharzt/einer Fachdrztin
oder einem speziell in der g g
Erkrankung Thres Kindes
ausgebildeten Arzt/ Arztin?

b) Handelt es sich um einen

3.
- Kinder/Jugendpsychiater? O t
- Kinder/Jugendarzt mit
Erfahrung beziiglich ADHS? O O
- Kinder/Jugendpsychologen?
gendpsy 9 0O 0O
Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 3
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War Thr Kind in den letzten 12
Monaten bei seinem

Spezialisten/seiner Spezialistin
in Behandlung?

War es in den letzten 12
Monaten schwierig,
fachdrztliche Hilfe fiir Thr Kind
zu bekommen?

Sind Sie mit der fachdrztlichen
6. |Behandlung Thres Kindes Q Q Q Q Q
zufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Versorgung mit Medikamenten.

a) Hat Thr Kind in den letzten 12 falls nein weiter mit Frage 10
7. | Monaten drztlich verordnete a Q
Medikamente eingenommen? falls ja weiter mit Frage 7b

b) Welche Medikamente hat ihr
Kind genommen?

¢) Welche Erwartungen haben
sie an die Medikamente?

d) Wie stark sind ihre
Befiirchtungen iiber die O 0 O O O
Nebenwirkungen dieser
Medikamente?

War es schwierig, Verordnungen
8. |fir die Medikamente zu Q a a a a

bekommen?

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 4
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Sind Sie mit der Wirkung der
Medikamente Ihres Kindes
zufrieden?

10.

Nahm Ihr Kind in den letzten 12
Monaten Medikamente ein, die
nicht vom Arzt verordnet
waren?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Notfallbehandlung.

a) Haben Sie in den letzten 12
Monaten Notfallbehandlungen
fiir Thr Kind in Anspruch
genommen?

b) Haben sie reguldre
Behandlungen auferhalb der
Sprechstunde in Anspruch
genommen?

O

O

falls a) und b) nein weiter mit
Frage 14

falls ja weiter mit Frage 12

12.

Wie schwierig war es fiir diese
besonderen Behandlungen Hilfe
zu bekommen?

13.

Waren Sie mit der
Notfallbehandlung zufrieden?

Miissen Sie manchmal fiir die

reguldre Gesundheitsversorgung
Ihres Kindes etwas bezahlen?

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 5
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Wie hoch ist die finanzielle
15, |Belastung durch die chronische a a a a Q
Erkrankung Thres Kindes?

Wie schwierig ist es, finanzielle
Unterstiitzung zu bekommen?

16.

Wie wurde im letzten Jahr die | Q durch die Krankenversicherung

fachdrztliche Behandlung Thres | yin haben die Behandlung selbst bezahlt
Kindes finanziert?

Q wir haben die Behandlung zunéchst bezahlt und
spdter erstattet bekommen

QO Andere:

17.

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 6
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf nicht-drztliche Leistungen.
Bitte geben Sie an, ob/in welchem Umfang Sie diese Leistungen erhalten haben, ob Thr Kind diese
Leistungen Threr Meinung nach braucht oder ob es sie nicht bengtigt.

Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile ein

nein, brauchen

nein, wirden wir

z.B. Mutter/Kind Kur

18. Kdstchen an )2 ja, feilweise wir nicht aber benstigen
Psychologische Beratung/
sychologische Beratung a a - a

Psychotherapie
Verhaltenstherapie a a a a
Elterntraining a a a a
Lernangebote in der Schule z.B. 0 0 0 0
Férderschul
Bewegungsorientierte o o o a
| Grupnentheravie
Hausliche Krankenpflege a Q u] a
Gesundheitsdienstleistungen in der o 0 =) o
Schule, z.B.
Schulung (liber die chronische

Q Q Q Q
Erkrankung Thres Kindes)
RehabilitationsmaBinahmen
Kurzzeit-Entlastungspflege
Selbsthilfegruppen
Ausfllill‘trjliche Telefonberatung durch o a o a
medizinisches Fachpersonal
Beratung durch Sozialdienst a a a a
Ausstattung mit Hilfsmitteln (z.B.
Gehhilfen, Schreibhilfen, Schienen, a a a a
Korsett; Rollstuhl)
Hilfe bei der Koordination
verschiedener Gesundheitsdienste a a a a
(case management)
Logopadie/ O O O O

Sprachtherapie

Ergotherapie O O O O
Krankengymnastik O O O O
KurmaBnahmen

O O O O

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst
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Teil 2: Qualitat der Versorgung

Zuerst michten wir Sie fragen, wie Sie die Diagnosestellung und die Informationen
iiber die Erkrankung Ihres Kindes beurteilen.

... mit der Zeitdauer, die fiir
19. die Diagnosestellung bengtigt a a a a a
worden ist?

... damit, wie auf Thre Gefiihle
eingegangen worden ist, als
Ihnen die Diagnose mitgeteilt
wurde?

... mit der Information iber
21 verschiedene Behandlungs- Q Q Qa a a
maglichkeiten?

... mit der Information iiber die
Erkrankung Thres Kindes?

e [ —
... mit der Information iiber die

23 Medikamente? - = d - -

In den folgenden Fragen geht es um die Zusammenarbeit des medizinischen Teams,
héufigen Wechsel des Personals und dhnliche Fragen.
Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

... mit der Zusammenarbeit des
24. medizinischen Personals a a a a a
untereinander?

... mit dem Wissen des Arztes
liber die Krankengeschichte
25. Thres Kindes, als Sie zur a a a a ]
Sprechstunde/Untersuchung
kamen?

... mit den Informationen, die
Sie liber zusdtzliche

26. Hilfsangebote erhalten haben, a a a a a
wie z.B. Selbsthilfegruppen,
Kontaktadressen?
Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 8
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In den folgenden Fragen geht es um den Umgang mit ihrem Kind durch den Spezialisten/
die Spezialistin fiir die Erkrankung Ihres Kindes. Bitte denken Sie an Thren In den
folgenden Fragen geht es um den Umgang mit ihrem Kind durch den letzten Besuch in
der Klinikambulanz/ Facharztpraxis.

... damit, wie die Arzte Threm
Kind zugehort haben?

... mit den Bemiihungen, die
28. |unternommen wurden, damit ihr a m] a a ]
Kind sich wohl fiihl+?

... mit den Maglichkeiten fir

Kinder in den Warterdumen?

... mit der Aufmerksamkeit des
Arztes Threm Kind gegeniiber?

... damit, wie auf die Ansichten
31. |Ihres Kindes eingegangen Q Q Q a a
wurde?

Die ndchsten Fragen beziehen sich ebenfalls auf die ambulante Sprechstunde der
Fachklinik/ Facharztpraxis. Bitte denken Sie an den letzten Besuch.

... mit der Maglichkeit, die Sie
32 bel'l'r"euenden Persongn in der o o o o =
Klinik/ Facharztpraxis

telefonisch zu erreichen?

.. mit der Wartezeit in der
Klinik/ Facharztpraxis?

... mit Threr Beziehung zu den
34, | Arzten und zum medizinischen Q Q m] a a
Personal?

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

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 9
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In den folgenden Fragen geht es um Ihre Zufriedenheit mit den Arzten. Bitte denken
Sie an Ihren letzten Besuch bei Threm Facharzt oder in der Sprechstunde der Klinik.

36.

... mit dem Fachwissen der
Arzte

37.

.. mit dem Verhalten der Arzte
(h&flich, freundlich,
respektvoll) ?

38.

... damit, wie Thre Fdhigkeiten
als Eltern ernst genommen
wurden?

39.

40.

... damit, wie die Arzte auf
Thre Sorgen eingegangen sind?

... mit der Fdhigkeit der Arzte,
verstdndlich zu erkldren?

41,

... mit der Zeit, die die Arzte
fiir Sie und Thr Kind hatten?

42

... damit, wie Thre
Entscheidungen respektiert
wurden?

In den folgenden Fragen geht es darum, wieviel Verstdndnis und Unterstiitzung Ihr Kind

in der Schule und im Kindergarten erfdhrt. Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

43.

a) ... mit dem Wissen der
Lehrer/innen oder
Erzieher/innen iiber die
Erkrankung Ihres Kindes?

b) ... mit dem
Informationsaustausch
zwischen Lehrern und Eltern

beziiglich der Erkrankung des
Kindes?

¢) ... mit der Kooperation
zwischen Lehrer und Arzt?

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst
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a)... damit, wie die Lehrer/innen
oder Erzieher/innen auf die

44, |Erkrankung Ihres Kindes a a a a a
achten?

b) Gibt es eine Abstimmung
beziiglich O O O O O O
Medikamenteneinnahme
zwischen Lehrern und Arzt?
¢) Gibt es Bereitschaft auf

Teilleistungsschwichen O O O a O O
einzugehen?
d) Gibt es eine Kooperation von 0 0O O 0 O g

Hilfsangeboten?

e) Wie bewerten sie die

Einstellung des Lehrers O 0 0 0 0O
beziiglich

Medikamenteneinnahme?

Nun méchten wir Sie noch nach Ihrer allgemeinen Zufriedenheit mit der
Gesundheitsversorgung Thres Kindes fragen. Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

... mit der gesundheitlichen
Versorgung Ihres Kindes ganz
allgemein?

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 11
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Unterstiitzung, die Sie erhalten.

46.

47.

48.

Wie viele Menschen stehen
Ihnen so nahe, dass Sie sich auf
Sie verlassen kénnen, wenn Sie
ernsthafte persénliche Probleme
haben? Wiirden Sie sagen...

Wieviel Interesse zeigen andere
Menschen fir Sie und das was
Sie tun?

Wie einfach ist es, von Thren
Nachbarn praktische Hilfe zu
bekommen, wenn Sie diese
brauchen?

Wie bewerten sie die Einstellung
ihres Umfeldes gegeniiber

a) ... ihrem Kind ?

b) ..ihrem Erziehungsverhalten?

O

O

O

O

O

Wie stark sind andere Menschen
bereit ihr Kind teilweise zu
betreuen?

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst
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Fragebogen fiir Kinder mit Verhaltens- und /oder Schulproblemen

Liebe Eltern, nehmen Sie sich bitte Zeit und fiillen Sie diesen Bogen in Ruhe aus. Es
werden Dinge gefragt, die z.T. weit zuriick liegen; versuchen Sie sich zu erinnern und
beurteilen Sie die Situation nach Heftigkeit, Hdufigkeit oder dem AusmaB. Dabei

bedeutet:
0 = nie, nein, trifft nicht zu 1 = selten, kaum, gelegentlich zutreffend
2 = oft, erheblich, trifft iberwiegend zu 3 = immer, sehr, trifft ganz besonders zu

Wenn die Frage etwas Typisches anspricht, schildern Sie die Situation in eigenen Worten
(auf der Seite daneben oder einem Extrablatt),

1. Leibliches Kind Pflegekind Adoptivkind

2. Wie viele Schwangerschaften hatten Sie insgesamt?

Abort Fehlgeburt

3. Namen und Geburtsjahr der Geschwister:

4. Schwerere oder chronische Erkrankungen (z.B. Allergien, Haut-, Herzkrankheiten):

5. Operationen, Klinikaufenthalte:

6. Fremdbetreuung (auBer Kindergarten, Schule) durch:

GroBeltern Tagesmutter Krabbelgruppe Kinderkrippe
7. Istdas Kind Rechtshdnder Linkshdnder Beidhdndig
8. Probleme in der Schwangerschaft?

Nein

Wenn ja, welche:

Blutungen vorzeitige Wehen  Krankheiten psych. Probleme

Medikamente Nikotin Alkohol Drogen
9. Geburt in welcher Schwangerschaftswoche: Dauer der Geburt:

Komplikationen:

Geburtsgewicht: Grife: Kopfumfang:

Apgar-Bewertung: pH - Wert:

10. Probleme direkt nach der Geburt (Sauerstoffgabe, Klinikaufenthalt):
nein: wenn ja, bitte beschreiben:

11. Gestillt?

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 13
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nein:

wenn ja, welche Nahrung? wie lange?

Wie zu-

treffend ist

die Be -

schreibung?

Kreuzen Sie bitte fiir jede Beschreibung die Zahl an, die
angibt, wie zutreffend die Beschreibung ist

9

Besonders

1. Lebensjahr

12.

Es gab Trinkschwierigkeiten / Erndhrungsprobleme

13.

Es gab Schlafstérungen

14.

Auffallendes Schreiverhalten

15.

Schreckhaftigkeit

16,

Auffallendes oder verspitetes Umdrehen

17.

Auffallendes oder verspitetes Sitzen

18.

Auffallendes oder verspitetes Krabbeln

19.

Auffallendes oder verspdtetes Laufen

Kleinkindzeit bis Kindergarten

20,

Die Sprachentwicklung war auffallend (z.B. verzigert)

21

Die Zeit der Erprobung und der Entdeckung war anstrengend

22,

Unberechenbares Verhalten

23,

Stimmungsschwankungen

24,

Ablenkbarkeit grof

25,

Kind hing am .Rockzipfel"

26.

Weglaufen war ein Problem

27.

Hdufige Unfdlle

28,

Bewegungsverhalten auffallend eckig, ungeschickt, ruckartig

29,

Speichelfluf stark, iiber ldngere Zeit

30,

Probleme mit dem Essen

3L

Das Kind brauchte immer jemanden zum Mitspielen

32,

Bauklotzspiele waren unbeliebt

33,

Legospielen war unbeliebt

34,

Puzzelspiele waren unbeliebt

35.

Schwierigkeiten im Spiel mit Gleichaltrigen

36.

Erwachsenenbesuch macht Schwierigkeiten

37.

Kinderbesuch macht Schwierigkeiten

OoO0O|0O|0(O|O|O0O/0O|0O|0O|O|O|O(0O|O|0O0O|O|O(O|O|O|O(O|O Gar nicht
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Wie zu-

treffend ist

die Be -

schreibung?

Kreuzen Sie bitte fiir jede Beschreibung die Zahl an, die angibt, wie
zutreffend die Beschreibung ist

Ein wenig

Besonders

1. Lebensjahr

38.

Es gab Trinkschwierigkeiten / Erndhrungsprobleme

39.

Es gab Schlafstérungen

40.

Auffallendes Schreiverhalten

41.

Schreckhaftigkeit

42.

Auffallendes oder verspidtetes Umdrehen

43,

Auffallendes oder verspitetes Sitzen

44,

Auffallendes oder verspitetes Krabbeln

45.

Auffallendes oder verspiitetes Laufen

Kleinkindzeit bis Kindergarten

46,

Die Sprachentwicklung war auffallend (z.B. verzdgert)

47.

Die Zeit der Erprobung und der Entdeckung war anstrengend

48.

Unberechenbares Verhalten

49.

Stimmungsschwankungen

50.

Ablenkbarkeit grof

51

Kind hing am .Rockzipfel”

52.

Weglaufen war ein Problem

53.

Héufige Unfélle

54.

Bewegungsverhalten auffallend eckig, ungeschickt, ruckartig

55.

Speichelflu stark, liber ldngere Zeit

56.

Probleme mit dem Essen

57.

Das Kind brauchte immer jemanden zum Mitspielen

58.

Bauklotzspiele waren unbeliebt

59.

Legospielen war unbeliebt

60.

Puzzelspiele waren unbeliebt

61,

Schwierigkeiten im Spiel mit Gleichaltrigen

62.

Erwachsenenbesuch macht Schwierigkeiten

63.

Kinderbesuch macht Schwierigkeiten

Oo|o|lo|Oo|o|o|Oo|Oo|O|Oo|O|O|O|O|O|O|O|O|O|O0|O|O|O(O|O|O Gar nicht
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Kindergarten bis Schule

64,

Alter bei Kindergartenbeginn:

65,

Gruppengrafe

66.

Kindergartenbesuch war unbeliebt

67.

Gruppenspiele wurden abgelehnt oder verweigert

68.

Einzelgdnger, Aufenseiter

69,

Kind gilt als Spielverderber

70.

Kind gilt als aggressiv

71

Verweildauer im Spiel auffallend kurz

T2,

Probleme beim Einschlafen

73.

Probleme beim Durchschlafen

74.

Probleme mit dem selbstiindigen Anziehen

75.

GriBere Probleme mit der Sauberkeit (" Schmutzfink™)

76.

Ndgelkauen

77.

Distanzloses Verhalten

78.

Marotten, Grimassieren, unpassender Gesichtsausdruck

79.

Auffallende, ungewshnliche Efgewohnheiten
Welche?

o|o|o|o|Oo|Oo|Oo|Oo|Oo|Oo|O|O|O |0
Ll el e e e e e e e R e R A

RN IR RPN (R
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Tics
Welche?
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81.

Sauberwerden (nach dem 4. Geburtstag):

trocken gelegentlich Hose feucht  ndchtliches Einndssen

Tag und Nacht einndssen

82.

sauber gelegentlich Schmierspur  meist Schmierspur

Einkoten

83.

Welche auffallende, ungewshnliche Verhaltensweisen gab es:

84.

Dreiradfahren in welchem Alter?

85.

Fahrradfahren (ochne Stiitzrdder) in welchem Alter?

86.

Auffallendes Verhalten beim Schaukeln?

87.

Schwierigkeiten beim Einschdtzen von Gefahren

88.

Malen unbeliebt

89,

Basteln unbeliebt

90.

Kérperkontakt abgelehnt

9L

Zértlichkeiten/Schmusen abgelehnt

92.

Probleme beim Erlernen der Uhrzeit

93.

Probleme beim Erlernen der Wochentage / Monate

94.

Probleme beim Erlernen von rechts und links

95,

Probleme beim Erlernen des Schuhbindens

96.

Probleme beim Erlernen des Radfahrens

97.

Probleme beim Erlernen des Schwimmens

98.

Probleme bei Spielen (Monopoly, Mensch-drgere-dich-nicht)

99,

Das Anziehen ist ein tdgliches Problem
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100,

Beschreiben Sie angenehme und heitere Erinnerungen:

Schulzeit und Jugendalter

101.

Das Kind hat sich heftig gestrdubt gegen die Schule

102,

Von der Schule schnell enttduscht

103,

Arger mit den Lehrern

104,

Arbeitsverhalten in der Schule ein Problem

105,

Redet dazwischen

106

Kann nicht warten

107

Probleme im Sportunterricht

108,

Probleme beim Schreiben

109,

Probleme beim Lesen

110.

Probleme beim Rechnen

111,

Hausaufgaben schwierig und miihsam

112.

Hausaufgaben nur mit viel Anwesenheit und Hilfe

113.

Braucht sehr lange fiir die Hausaufgaben (in Stunden)

114,

Schriftbild schlecht

115,

Heftfiihrung chaotisch

116.

Hausaufgaben werden hdufig vergessen
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117.

Welche Beschwerden duBern die Lehrer:
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118.

Konzentration schlecht

119.

Ablenkbarkeit erhéht

120,

Arbeitstempo verlangsamt

Schulzeit und Jugendalter

121,

Fiihrt Tadtigkeiten nicht zu Ende

122

| Aufgaben werden selten gewissenhaft durchgefiihrt

123

Leistungen wechselhaft

124,

Tagtrdumerei

125,

Ist Trodeln ein Problem

126,

Schlafwandeln

127,

Clownverhalten / Kaspern

128

| Ziindeln

129,

Liigen

130/

Stehlen

131

Streunen / Herumtreiben

132,

Haben sie Angst das Kind ldnger alleine zu lassen?

133,

Dauernde Uberwachung nstig?

134,

Hat das Kind ausgepridgte Angste?

135)

Ausgeprdgte Larmempfindlichkeit

136,

Schmerzempfinden auffdllig

137,

Geruchsempfinden auffillig

138

| Geschmacksempfinden auffiillig

139,

Das Essverhalten ist problematisch

140,

Sehr viel Zeit vor dem Fernseher (in Stunden)

141,

Sehr viel Zeit vor dem PC (in Stunden)

142]

Tédgliche Fernsehzeit ein Streitpunkt

143

Reden zur Unzeit

144

Stidndige Gerdusche

145,

Zappeln beim Spielen

146,

Zappeln beim Fernsehen

147,

Zappeln bei den Hausaufgaben

148)

Zappeln beim Lesen

149,

Stindiges Chaos im Zimmer

150,

Stiéndiges Chaos in der Schultasche

151,

Stdndiges Chaos beim Arbeitsmaterial

152]

Problematisches Sozialverhalten

153,

MiBachtet Spielregeln

154,

Freundschaften halten nur kurz

155/

Wird wenig geachtet

156,

Wird gefiirchtet

157,

Ist unbeliebt

158,

Ist Priigelknabe"

159,

Probleme bei Anschluss an eine Clique

160,

Anschluss an problematische Cliquen

161,

Probleme mit dem anderen Geschlecht

162,

Ausgeprigte Fikalsprache oder sexualisierte Sprache

163,

Das Kind ist aggressiv gegen Jiingere

164,

Das Kind ist aggressiv gegen Gleichaltrige
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165, Das Kind ist aggressiv gegen dltere Kinder

166/ Das Kind ist aggressiv gegen Erwachsene

167, Rauchen

168, Alkohol

169/Drogen  (Welche: )

170) Straffilliges Verhalten

171.

o|o|0o|O|O |0 O
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Stidndig neue, aufregende Einfdlle und Ideen

172 Problematischer Umgang mit Tieren

Vorsichtig begeistert dngstlich wild auf Tiere, aber
unsensibel

173 Das Kind hat folgende Hobbys/besondere Interessen:

Situation der Eltern

174] Die Eltern sind verheiratet geschieden wieder verheiratet

(seit )

175/ Wer betreut das Kind hauptsdchlich:

tags: nachts:

176, In der Wohnung / Familie leben noch:

177 | Erziehungsstil der Mutter:

ausgeglichen streng freiziigig

178/ Erziehungsstil des Vaters:

ausgeglichen streng freiziigig

179, Die Mutter hdlt den Erziehungsstil des Partners fiir

ausgeglichen streng freiziigig

180) Der Vater hdlt den Erziehungsstil der Partnerin fiir

ausgeglichen streng freiziigig

181.

Streit der Eltern iiber die Erziehung

182 Probleme der Eltern in der Partnerschaft

183 Grofere Probleme des Kindes mit den Geschwistern

184 Ahnliche Problem bei einem Elternteil

185] Ahnliche Problem bei den Geschwistern

186 Ahnliche Problem bei anderen Verwandten

187 Das Kind ist schwierig

188 Ich fiihle mich iibermdBig belastet durch das Kind

189 Ich fiihle mich im Umgang mit dem Kind hilflos

190/ Ich fiihle mich im Umgang mit dem Kind als Versager

191

Oo|lOo|0|lO|O|O|O|O|(O|O|O
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Das Kind macht mich aggressiv

192 Das Kind bringt mich in Wut
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Mit folgenden Personen habe ich iiber die Probleme des Kindes gesprochen :
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193] Kinder- und Jugendirzten jad  neinQ
194 Erziehungs- und Familienberatung

196. Kinder- und Jugendpsychiater ja QO nein O
195/ Psychologen jagQ nein O
196 Allgemeindrzten jad neinQ
197 Heilpraktikern ja@ neinQ
198 Selbsthilfegruppen jaQ nein O
199/ Anderen jaQ nein Q
200| Wo erhielten Sie die beste Hilfe?

Therapiemainahmen

201]

Concertal

Stimulantienbehandlung (Equasym, Medikinet, Ritalin, Amphetamin,

202

Andere Medikamente

203

Homdopathie

204

Didt

205

Friihfarderung

206

Heilpddagogische Betreuung

207|

Psychotherapie

208

Logopéidie

209

Ergotherapie

210,

Andere:

Vielen Dank fiir ihre Miihe und Ausdauer!

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst
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Teil B1 - Diese Fragen beziehen sich auf das allgemeine
Wohlbefinden Ihres Kindes.

... fiihlte mein Kind sich wohl in seiner
Haut

2. ..traurig? a a a a a
3. ... dngstlich oder furchtsam? a a Q Q Q
4. .. voller Sorgen? a a Q a a
5. ... ungliicklich? a a a a a
6. .. frihlich? ] ] a a a
7. ..voller Lebensfreude? a ] ] a Q
8. ... voller SpaB? a a a a a
9. .. mit sich selbst einverstanden? ] a a Q a

10, Wie wiirden Sie allgemein die
* Gesundheit Thres Kindes beschreiben?

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 20
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NO.:I_I_I FAMILY CODE:L_I_L_I

FAMILIEN-BELASTUNGS (FABEL)-SKALA
Auswirkungen der Erkrankung auf die Familienangehérigen

Nachstehend folgen nun einige Aussagen von Betroffenen liber das Leben mit einem kranken
Kind. Bitte kreuzen Sie fiir jede Aussage an, ob diese zum momentanen Zeitpunkt auf Thre
Familie ganz zutrifft, weitgehend zutrifft, weitgehend nicht zutrifft oder iiberhaupt nicht
zutrifft,

trifft trifft trifft  trifft
ganz zu weit- weit- tber-
gehend gehend  haupt

2u nicht zu nicht zu

1. Die Krankheit verursacht der Familie

finanzielle Probleme. D D D I:l

2. Durch Termine im Krankenhaus geht Ar-

beitszeit verloren. L] U ] L]
3. Ich muss meine Arbeitszeit verkirzen,

weil ich mich um mein krankes Kind

kiimmern muss. D D D I:’

4, Um die medizinischen Kosten decken zu
kénnen, ist zusdtzliches Einkommen

natig. L] ] ] ]
5. Ich habe wegen der Krankheit meines

Kindes aufgehdrt zu arbeiten. [] H ] ]

6.  Aufgrund der Krankheit unseres Kindes
konnen wir keine weiten Reisen unter-

nehmen. L] | ] ]

7. Die Leute in der Nachbarschaft behan-
deln uns anders wegen der Krankheit

unseres Kindes. D \:l D D

8. Wegen der Krankheit unseres Kindes
haben wir wenig Lust auszugehen. ] ] ] ]

9. Es ist schwer, eine zuverldssige Person
zu finden, die auf das kranke Kind auf-

passt. ] 0] [] L]

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst 21
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12.

13.

14,

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21

22.

23.

24,

Wir stehen uns wegen der gemeinsamen
Erfahrung als Familie néher.

Manchmal frage ich mich, ob ich mein
krankes Kind ‘anders’ als ein normales
Kind behandeln soll.

Meine Verwandten sind sehr verstdnd-
nisvoll und haben mir immer sehr ge-
holfen.

Wegen der Krankheit denke ich dariiber
nach, keine weiteren Kinder zu bekom-
men,

Mein Lebenspartner und ich besprechen
die Probleme des Kindes gemeinsam.

Wir versuchen unser Kind so zu behan-
deln, als wire es ein ganz ‘normales’
Kind.

Die Pflege meines kranken Kindes nimmt
so viel Zeit in Anspruch, daB ich kaum
noch Zeit fir die anderen Famili-
enmitglieder habe.

Die Verwandten mischen sich ein und
glauben, besser zu wissen, was fiir mein
krankes Kind gut ist.

Unsere Familie muss aufgrund der
Krankheit meines Kindes auf einige
Dinge verzichten.

Aufgrund der Krankheit meines Kindes
bin ich stindig ibermiidet und abge-
spannt.

Ich lebe von einem Tag auf den anderen
und plane nicht fir die Zukunft.

Niemand versteht, mit welcher unge-
heuren Belastung ich fertig werden
muss.

Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten
eine Belastung fiir mich.

trifft
ganz zu

trifft
weit-
gehend

zu

2

O

trifft
weit-
gehend

nicht zu nicht zu

3

]

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst

trifft
tiber-
haupt

4

[

123



25.

26.

27.

28.

29,

30.

3L

32.

33.

Wir wdren ihnen sehr dankbar wenn sie uns fiir eventuelle kurze Riickfragen ihre

Dadurch, daB ich lernen musste, mit der
Krankheit meines Kindes fertig zu wer-
den, komme ich auch mit mir selbst
besser zurecht.

Ich mache mir Sorgen, was in Zukunft
mit meinem Kind sein wird (wenn es
erwachsen ist und ich nicht mehr da
bin).

Manchmal habe ich das Gefiihl, unser
Leben ist eine Achterbahn: véllig am
Boden, wenn mein Kind akut erkrankt
ist, und obenauf, wenn sein/ihr Ge-
sundheitszustand stabil ist.

WENN SIE NOCH ANDERE KINDER
HABEN, BEANTWORTEN SIE BITTE
DIE NACHFOLGENDEN FRAGEN:

Es ist schwer, den anderen Kindern ge-
nigend Aufmerksamkeit zu schenken,
weil mein krankes Kind mich so sehr in
Anspruch nimmt.

Durch die Krankheit des einen Kindes
sorge ich mich stdndig um die Gesund-
heit der anderen.

Durch die besonderen Bediirfnisse des
kranken Kindes kommt es zwischen den
anderen Kindern zu Streitereien,

Die Krankheit des einen Kindes macht
den anderen Kindern Angst.

Meine anderen Kinder scheinen éfter
krank zu sein und &fter unter Schmer-
zen und Beschwerden zu leiden als an-
dere Kinder ihres Alters.

Die Schulnoten meiner anderen Kinder
leiden aufgrund der Krankheit des einen
Kindes.

Telefonnummer geben kénnten:

Herzlichen Dank fiir Ihre Mitarbeit!

Dr. Silke Schmidt, Dr. Klaus Skrodzki, cand. med. Hingst
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