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Einleitung

1 EINLEITUNG

1.1 Problemstellung

In Hamburg lebt eine unbekannte Anzahl von Kindern und Jugendlichen, die dauerhaft
auf eine Beatmungstherapie angewiesen sind. Weitere Kinder und Jugendliche leben
zwar aullerhalb Hamburgs, werden aber in Bezug auf ihre Beatmung medizinisch
weitgehend in Hamburg betreut. Die Grunderkrankungen der betroffenen Patienten
sind dabei sehr heterogen. Einen Uberblick tiber die Anzahl der betroffenen Kinder, wie
auch Uber deren Grunderkrankungen und ihre Versorgungssituation gibt es bislang

weder fir Hamburg, noch fir das Bundesgebiet.

Langzeitbeatmete Kinder zahlen zu den am schwersten betroffenen chronisch kranken
Kindern. Die zugrunde liegenden Krankheitsbilder sind komplex, die Prognose ist
zumeist eingeschrankt oder ungewiss. Mit wachsenden medizinisch-technischen
Mdglichkeiten kann jedoch die Lebenserwartung der betroffenen Patienten zunehmend

verbessert werden.

Um zu erreichen, dass diese verbesserten apparativen Optionen nicht primér zu einer
Verlangerung des Leidens, sondern tatsachlich auch zu einer Verbesserung der
Lebensqualitat fihren, sollten nicht allein die medizinischen Belange der Patienten im
Auge behalten werden. Vielmehr verdienen besonderes Augenmerk auch die
psychische und soziale Situation der Betroffenen sowie der familiare Kontext, in dem
diese Kinder leben. Eine solche Aufgabe ist fachlich &auf3erst anspruchsvoll und
zeitintensiv. In Norddeutschland fehlte bislang eine zentrale Einrichtung, die sich dieser

komplexen und multidisziplinaren Aufgabe widmen konnte.

Der Autor dieser Studie ist als Padiater schwerpunktmafig mit der Betreuung der

langzeitbeatmeten Kinder im Altonaer Kinderkrankenhaus betraut.

Vor dem Hintergrund der geschilderten Schwierigkeiten bei der Versorgung dieser
Patientengruppe entstand die Idee zu dem Projekt ,Atemhilfe”, das bei dem Verein
.Hamburg macht Kinder gesund e.V." (HMKG) beantragt und von diesem bewilligt
wurde. Im Rahmen der Foérderung unseres Projektes durch den Verein konnten im
Zeitraum von Oktober 2005 bis Oktober 2007 sowohl eine Arzt- wie auch eine

Psychologenstelle teilweise finanziert werden. Aufgabe war hier die Betreuung
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langzeitbeatmeter Kinder und ihrer Familien am Altonaer Kinderkrankenhaus und der

Aufbau einer entsprechenden Spezialambulanz.

Im Rahmen der Projektarbeit wurden die Patienten regelmafig zu medizinischer
Diagnostik und Therapie gesehen und bei Bedarf zuhause aufgesucht. Neben der
klinischen Versorgung der Patienten und der Ambulanzgrindung waren Ziele des

Projektes ,,Atemhilfe*:

. die langzeitbeatmeten Kinder im  GroRraum Hamburg moglichst
flachendeckend zu erfassen,

. ihre aktuelle Lebenssituation zu beschreiben,

. den subjektiven Bedarf der Patienten und ihrer Familien bezlglich der
medizinisch / psychologisch / pflegerischen Betreuung zu erfragen

. und letztlich ein Konzept fir zukinftige Versorgungsstrukturen zu entwickeln.

In diesem Sinne konnten durch das Projekt ,Atemhilfe” des Vereins HMKG die

wissenschaftlichen Vorarbeiten fur die vorgelegte Studie erfolgen.

1.2 Wissenschaftliche Vorarbeiten

Wie zuvor geschildert, besteht im Altonaer Kinderkrankenhaus seit Oktober 2005 eine
Spezialambulanz fir langzeitbeatmete Kinder und Jugendliche. Im Kontext der
klinischen Tatigkeit wurde rasch deutlich, dass fur eine umfangreiche wissenschaftliche
Recherche und ganzheitliche Betreuung der Familien eine enge interdisziplindre
Zusammenarbeit mit allen beteiligten Institutionen, Einzelpersonen und Berufsgruppen
erforderlich ist. Daher wurde flr das weitere Vorgehen eine Systematik gewahlt, die

drei Schritte umfasste:

1. die Bildung eines Expertennetzwerkes und Expertenbefragung verschiedener
arztlicher und nicht arztlicher Institutionen aus Hamburg und dem restlichen
Bundesgebiet.

2. Kontaktaufnahme zu den betroffenen Familien und Kindern (Fokusgruppen)

zur ldentifikation der wesentlichen Versorgungsprobleme der Betroffenen. Im
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Rahmen dieser Kontaktaufnahme fanden zahlreiche Telefonate, Absprachen,
Treffen und Hausbesuche bei den betroffenen Familien statt.
3. eine Literaturrecherche, zur Erhebung des internationalen Forschungsstandes

(diese wird unter Punkt 1.3 — Literaturrecherche geschildert).

Die methodische Vorgehensweise ist in Abbildung 1 dargestellt:

Exsélr?grqge?izr\]/\?esrks Fokusgruppen Literaturrecherche
* Institutionen in Hamburg * Kinder e Erhebung zum Stand
* Institutionen bundesweit  Eltern/ der Forschung
* Industrie + Sonstige Familien- » Sammlung relevanter
« Pflegedienste angehdorige Artikel

« Selbsthilfegruppen

« Elternorganisationen

Veranstaltung
~-Heimbeatmung in
Hamburg“ am 22.04.2006
im Altonaer
Kinderkrankenhaus

|

Bildung eines Netzwerkes

Abbildung 1: Methodische Vorgehensweise zur ldentifikation des Forschungsstandes und Bildung
eines fachspezifischen Netzwerkes fiir langzeitbeatmete Kinder
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Die im Rahmen des Projektes ,Atemhilfe* durchgefiihrten Arbeiten wurden zu einem
Resultat gebracht in der Veranstaltung ,Heimbeatmung in Hamburg" am 22.04.2006 im
Altonaer Kinderkrankenhaus. Diese Veranstaltung diente dem Austausch und der
Fortbildung aller an der Versorgung heimbeatmeter Kinder beteiligten Personen und
Institutionen, um zukiinftig Versorgungsaspekte fir diese Kinder besser abzustimmen
und in diesem Prozess von einander zu lernen. H6hepunkt der Veranstaltung im
Altonaer Kinderkrankenhaus, zu der alle an der Versorgung in Hamburg beteiligten
Institutionen eingeladen wurden, war, dass ebenfalls Referenten aus den Kinder-
Beatmungszentren in Siegen und Miunchen von ihren Erfahrungen berichteten. So
konnte dieses Treffen als Auftakt zur Grindung eines Hamburger Netzwerkes ,Kinder
und Beatmung“ genutzt werden. Im Rahmen der Veranstaltung wurde von den
betreuenden Pflegediensten wie auch von Selbsthilfegruppen und Eltern eindringlich

der Bedarf einer kompetenten medizinisch-psychosozialen Einrichtung angemeldet.

Die Tabelle auf der folgenden Seite zeigt die verschiedenen Einrichtungen,
Institutionen und Privatpersonen, die fir das ,Netzwerk Heimbeatmung im Kindesalter*

kontaktiert wurden.
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Tabelle 1:

Kontakte fiir die Etablierung eines Netzwerkes ,Heimbeatmung im Kindesalter"

Kinderkrankenhauser

* Universitatsklinik Eppendorf,
(UKE), Abteilung Padiatrie

» Kinderkrankenhaus Wilhelmstift

* Asklepios-Klinik-Nord, Campus
Heidberg, Abteilung Péadiatrie

» Krankenhaus Mariahilf, Abt. Padiatrie

Beatmungszentren Erwachsenenmedizin

* Asklepios-Klinik-Wandsbek,
Schlaf- und Beatmungsmedizin

Pneumologische Schwerpunkt-
klinik Gro3hansdorf

* Asklepios-Klinik-Harburg,
Beatmungszentrum

Pflegedienste

» Ambulante Intensivpflege (AIP)
* Pflegedienst Jona
» Hausliche Kinderkrankenpflege

* ,Multi-Kulti“ Pflegedienst

Niedergelassene Kinderarzte

 Padiatrisch - pneumologische
Schwerpunktpraxen in Hamburg
(insgesamt sieben)

» Andere niedergelassene

Kinderarzte, die beatmete Kinder

betreuen (insgesamt fiinf)

Industrie

* Fa. Weinmann

Fa. Vitalair

» Fa. Heinen und Lowenstein

Beatmungsexperten aus dem
Bundesgebiet

Kinderklinik Siegen

Kinderklinik Datteln

Universitats-Kinderklinik
Dresden

~Pfennigparade Minchen*

Behindertenschulen

Schule Hirtenweg, Hamburg

Sportvereine

Rollstuhlhockey

Krankenkassen

Medizinischer Dienst, Westfalen-
Lippe
» Medizinischer Dienst, Hamburg

Selbsthilfegruppen

« .Intensivkinder zuhause e.V."

» Deutsche Gesellschaft fir
Osteogenesis imperfecta
(Glasknochen) Betroffene e.V.

Betroffene Familien

* Insgesamt 43 Familien

10
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1.3 Literaturrecherche

Der aktuelle Forschungsstand wurde mittels einer systematischen Literaturrecherche
identifiziert. Dazu wurde in der Datenbank Medline mit den Schlisselwértern ,long-
term-ventilation,  ,non-invasive ventilation®, ,home ventilation® ,respiratory
insufficiency” ,childhood”, ,health-related quality of life®, ,coping“, ,familiar distress",
Jamilidre Belastung® und ,needs-analysis® gesucht. Bertcksichtigt wurden sowohl
theoretisch-methodische, wie auch klinische Ubersichtsarbeiten, empirische
Untersuchungen und einschldgige Fachbiicher, die bis Dezember 2009 publiziert

wurden.

1.4 Medizinischer Kontext

1.4.1 Krankheitsbilder

In der Pé&diatrie gibt es eine Reihe sehr unterschiedlicher Krankheitsbilder, die
entweder bereits konnatal oder nach einem Trauma bzw. im Laufe des Fortschreitens
einer Erkrankung zu Beeintrachtigungen der Atmung filhren kénnen. Einen Konsens
zur Klassifizierung der einzelnen Krankheitsbilder zu Krankheitsgruppen gibt es in der
vorhandenen Literatur bislang nicht. Im Folgenden seien die wichtigsten Erkrankungen

genannt:

Neuromuskulére Erkrankungen
e Spinale Muskelatrophien (u.a. Typ I-lll, SMARD)
¢ Muskeldystrophien (u.a. M. Duchenne, Strukturmyopathie,
Central-Core-Myopathie, Nemalin-Myopathie)
¢ Myotone Dystrophie
¢ Andere Myopathien (u.a. Mitochondriopathien)
¢ Hohe Querschnittssyndrome (u.a. nach Trauma, Blutung, Tumor,

Myelomeningocele = MMC, transverse Myelitis)
Thoraxdeformitaten

« Kyphoskoliosen (idiopathisch oder sekundar bei infantiler Cerebralparese,

Myelomeningocele, neuromuskuléaren Erkrankungen)

11
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Mikrothorax (asphyxierende Thoraxdysplasie - Typ Jeune, Osteogenesis

imperfecta, Achondroplasie)

McCune-Albright-Syndrom

Zentrale Atemregulationsstérungen

Kongenitale zentrale Hypoventilation
(Synonyme: Undine-Fluch-Syndrom, CCHS)

nach Trauma, Blutung, Encephalitis, degenerativen Erkrankungen oder Tumor

des ZNS mit Hirnstammbeteiligung

Hydrocephalus mit erhéhtem Hirndruck

Stenosen des kranio-cervikalen Ubergangs (u.a. Arnold-Chiari-Malformation,

Syringomyelie, Achondroplasie, Osteogenesis imperfecta, hier lokalisiertem

Tumor oder Trauma)

Lungenparenchymerkrankungen

Bronchopulmonale Dysplasie (BPD)
Lungenhypoplasie

Mukoviszidose (CF)

Residualsyndrom nach Schocklunge (ARDS)

OSAS / Obesitas-Hypoventilationssyndrom und kranio-

Alimentére Adipositas per magna
Prader-Willi-Labhard-Syndrom
Tonsillenhyperplasie
Gaumensegel-Dysfunktion
Laryngomalazie

Trisomie 21

andere Makroglossien

faciale Dysmorphien

Speicherkrankheiten wie Mukopolysaccharidosen, Glykogenosen

Mitochondriopathien
Apert-Syndrom

Pierre-Robin-Sequenz

Wegen der Heterogenitat der Krankheitsbilder und der komplexen Pathophysiologie

kann diese Auflistung keinen Anspruch auf Vollstandigkeit erheben.

12
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1.4.2 Formen der Atemstorung

Die zuvor genannten Krankheitshilder missen zwar nicht zwangslaufig, kdnnen aber

sehr wohl zu einer Stérung der Atmung fuhren. Dabei werden grundsatzlich drei Typen

der Atemstérung unterschieden, die in Tabelle 2 aufgefihrt sind.

Tabelle 2;

Formen der Atemstorung (zentral, restriktiv, obstruktiv)

Form der
Atemstorung

Krankheitsbild

Zentral

Kongenitale zentrale Hypoventilation (Undine-Fluch-Syndrom)

nach Trauma, Blutung, Encephalitis, degenerativen Erkrankungen oder Tumor
des ZNS mit Hirnstammbeteiligung

Hydrocephalus mit erhéhtem Hirndruck

Stenosen des kranio-cervikalen Ubergangs (u.a. Arnold-Chiari-Malformation,

Syringomyelie, Achondroplasie, Osteogenesis imperfecta, Tumor, Trauma)

Restriktiv

Spinale Muskelatrophien (u.a. Typ I-1ll, SMARD)

Muskeldystrophien (u.a. M. Duchenne, Strukturmyopathie, Central- Core-
Myopathie, Nemalin-Myopathie)

Myotone Dystrophie

Andere Myopathien (u.a. Mitochondriopathien)

Hohe Querschnittssyndrome (u.a. nach Trauma, Blutung, Tumor, Myelocele,
transverse Myelitis)

Kyphoskoliosen (idiopathisch oder sekundar bei infantiler Cerebralparese,
Myelomeningocele)

Mikrothorax (asphyxierende Thoraxdysplasie - Typ Jeune, Osteogenesis
imperfecta, Achondroplasie)

McCune-Albright-Syndrom

Lungenerkrankungen (Bronchopulmonale Dysplasie, Lungenhypoplasie,
Mukoviszidose, Zustand nach ARDS)

Obstruktiv

Alimentare Adipositas per magna
Prader-Willi-Labhard-Syndrom
Tonsillenhyperplasie

Gaumensegel-Dysfunktion

Laryngomalazie

Trisomie 21

andere Makroglossien

Speicherkrankheiten wie Mukopolysaccharidosen
Apert-Syndrom

Pierre-Robin-Sequenz

13
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Die Abgrenzung der verschiedenen Formen der Atemstdrung hat eher akademischen
Charakter. Eine tatsachliche, objektivierbare Zuordnung im Einzelfall ist kaum mdglich,
zumal die Ubergange einer Form der Atemstérung zur anderen flieBend sind. Zudem
finden sich zahlreiche Krankheitsbilder, bei denen sich Mischformen der

Atemstdrungen nachweisen lassen. Beispielhaft seien hier genannt:

1) Ehemals Fruhgeburtlichkeit in der 24. SSW, Z.n. ANS mit mehrfacher
Surfactant-Substitution, Z.n. ICH IV° links. Jetzt: Tetraspastik, Kyphoskoliose, BPD.
Dieses Kind kénnte wegen der Hirnblutung eine zentrale Atemregulationsstérung
aufweisen. Die Kyphoskoliose flihrt zu einer Restriktion der Lungenfunktion mit
geminderter  Vitalkapazitdt und die BPD verursacht zusatzlich einen

Lungenparenchymschaden.

2) Patient mit MMC, ventilversorgter Hydrocephalus mit Arnold-Chiari-
Malformation, Kyphoskoliose bei ausgepragter Gibbusbildung. Auch bei diesem
Patienten muss wegen der Arnold-Chiari-Malformation mit der Mdglichkeit von
zentralen Apnoen gerechnet werden. Zusatzlich findet sich auch hier eine restriktive

Ventilationsstoérung mit eingeschrénkter Vitalkapazitat.

1.4.3 Respiratorische Insuffizienz

Wesentliche biologische Funktion von Lunge und Atemapparat ist der so genannte
Gasaustausch. Ziel ist es einerseits, die Aufnahme von Sauerstoff (Oxygenierung) und
andererseits die Elimination von Kohlendioxyd (CO,) zu gewahrleisten. Kommt es zu
einer relevanten Atemstérung, so kann davon auch der Gasaustausch betroffen sein.
Die Folge ist eine respiratorische Insuffizienz die einerseits unterschieden wird in eine
akute und eine chronische Form und andererseits in eine respiratorische Partial- bzw.

Globalinsuffizienz.

Akute / chronische respiratorische Insuffizienz

Die Unterscheidung einer akuten von einer chronischen respiratorischen Insuffizienz
erfolgt Uber die Dauer der Kklinischen Symptomatik. Dabei kann eine akute
respiratorische Insuffizienz im Einzelfall in eine chronische Verlaufsform Ubergehen,

etwa bei einer fortschreitenden Lungenschadigung im Rahmen eines akuten

14
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Krankheitsbildes. Andererseits kann sich auch eine chronische respiratorische
Insuffizienz akut verschlechtern, so dass dann aus einer chronischen eine akute
respiratorische Insuffizienz wird. Denkbar ist ebenfalls, dass ein Krankheitsverlauf sich
im Fortgang so glnstig entwickelt, dass eine vormals bestehende chronische

respiratorische Insuffizienz nicht weiter angenommen werden muss.

Respiratorische Partial- / Globalinsuffizienz

Definitionsgemald wird ein erniedrigter Sauerstoff Partialdruck im arteriellen Blut als
Jrespiratorische Partialinsuffizienz* bezeichnet. Kommt es darlber hinaus zusatzlich zu
einem Anstieg des Partialdruckes fir CO,, so besteht eine respiratorische

Globalinsuffizienz.

Symptome der chronischen respiratorischen Insuffizi enz

Symptome der respiratorischen Insuffizienz sind ein nicht erholsamer Schlaf mit
Tagesmudigkeit, Konzentrationsstérungen und  eingeschrankter  koérperlicher
Leistungsfahigkeit.  Spater treten  Stimmungsschwankungen,  morgendlicher
Kopfschmerz, respiratorische Azidose und rezidivierende Pneumonien hinzu. Bei
ausgepréagter respiratorischer Insuffizienz folgt friher oder spéter der Tod durch

mangelnden Gasaustausch.

1.4.4 Beatmung

Geschichte der maschinellen Beatmung

Die Urspriinge der maschinellen Beatmung reichen bis in das 16. Jahrhundert zurlick
und setzen sich in ihren Weiterentwicklungen bis in die heutige, hoch technisierte
Intensivtherapie fort. In Tabelle 3 findet sich ein kurzer Uberblick (ber die

.Meilensteine” der Beatmungstherapie.

Tabelle 3: Geschichte der Beatmung

Jahr | Meilensteine der Beatmungstherapie

1543 | Erster Bericht Uber eine endotracheale Intubation und anschlieRende
Beatmung von Tieren. Andreas Vesalius wies in diesem Bericht darauf hin,

dass eine solche MaRnahme unter Umstanden lebensrettend sein konne. Er

blieb jedoch unbeachtet.

15
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Jahr

Meilensteine der Beatmungstherapie

1617

Erste Beschreibung einer percutanen Tracheotomie durch den italienischen

Chirurgen und Anatomen Fabricius von Aquapendente.

1871

Erstmalige Intubation am Menschen zur Narkosefihrung durch den
deutschen Chirurgen Friedrich Trendelenburg. Hierbei brachte er einen

Gummi-Tubus durch eine temporéare Tracheotomie ein.

1876

Erster Vorlaufer der ,eisernen Lunge“ von Woillez in Paris gebaut und
,Spirophore* genannt. Ahnlich wie bei den Nachfolgemodellen auch, liegt
oder sitzt der Patient, mit Ausnahme des Kopfes, in einer nach aul3en
luftdicht abgeschlossenen Kammer, die mit einem Blasebalg versehen ist.
Dieser mechanisch bewegte Blasebalg sorgt in der Kammer fir einen

intermittierenden Uber- oder Unterdruck.

1880

Erste Intubation Uber den Mund-Rachen-Raum durch den britischen
Chirurgen William McEwen unter Nutzung eines gekrimmten Metallrohres,

das peroral eingefiihrt wurde.

1885

J. Ketchum konstruierte eine kastenformige Apparatur aus Holz, in welcher
der Patient sitzen oder stehen konnte. Mit Hilfe eines mechanisch erzeugten
Unter- oder Uberdrucks in der Holzkammer wurde die Ein- bzw. Ausatmung
erwirkt. Der Patient atmete durch einen Schlauch Luft von auf3erhalb der

Kammer.

1900

Eisenmenger stellt einen ,Cuirass-Respirator” vor, der ebenfalls mit

Unterdruck betrieben wird.

1901

Der Kasseler Chirurg Franz Kuhn berichtet tber seine ,Tubage”.

1902

Veroffentlichung von Franz Kuhn tber eine pernasale ,Tubage®.

1911

Franz Kuhn veroffentlicht die Monographie ,Die perorale Intubation®, die

weite Verbreitung findet.

1916

In den Jahren des Ersten Weltkrieges erarbeiteten insbesondere Magill und
Macintosh tief greifende Verbesserungen in der Anwendung der Intubation.
Nach Macintosh wird der gebrauchlichste auswechselbare Spatel des
Laryngoskops benannt, nach Magill die Biegung eines Tubus sowie die
Magill-Zange zum Positionieren des Tubus bei der nasalen Intubation. Die
ablehnende Haltung des einflussreichen Chirurgen Ferdinand Sauerbruch
(der eine eigene Unterdruckkammer zur perioperativen Beatmungstherapie
entwickelte) verhinderte in Deutschland eine Verbreitung der Intubation vor

dem Zweiten Weltkrieg.
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Jahr | Meilensteine der Beatmung

1928 | Aus dem Children’s Hospital in Boston wird erstmalig tber den Einsatz der
.Eisernen Lunge” berichtet - einer Unterdruckkammer, in die die Patienten
bis zum Hals eingebracht und dann je nach Bedarf Giber Wochen maschinell
beatmet werden konnten.

1952 | GroRRe Polio-Epidemien in USA (57.628 berichtete Falle) und Europa. In

Deutschland 9.500 Erkrankte, 745 Tote. Zunachst Nutzung einer manuellen

Maskenbeatmung durch Studenten und junge Assistenzarzte, die die
Patienten rund um die Uhr Gber Wochen beatmeten. Schlie3lich Einsatz der

.Eisernen Lunge".

1960 | Zunehmende Verbreitung der intratrachealen Intubation und maschinellen

Uberdruckbeatmung, auch in Deutschland.

1970 | Beginn der intermittierenden, nicht-invasiven Maskenbeatmung im

Erwachsenenalter bei neurodegenerativen Erkrankungen.

1986 | Zunehmende Verbreitung der nicht-invasiven Beatmung (meist tber nasale

Masken) auch im Kindesalter.

2009 | Heutzutage gilt die intermittierende Maskenbeatmung auch in der Padiatrie
als Standardverfahren bei Erkrankungen mit chronischer respiratorischer

Insuffizienz.

Literatur zu dieser Tabelle: (Tobin 1994; Schucher, Pfaff et al. 2007; Schulte am Esch, Bause et al. 2007;
Beyrer 2009)

Definition der Begrifflichkeiten ,Langzeit- und Hei mbeatmung*

Eine konsensuelle Definition der Begrifflichkeiten ,Langzeit- oder Heimbeatmung*® liegt
bislang nicht vor. (Schucher, Pfaff et al.) schreiben 2007: ,Auch wenn es keine
allgemein akzeptierte Definition flr Langzeitbeatmung gibt, so ist es doch ublich und
sinnvoll, bei einer Beatmungsdauer von 14-21 Tagen von einer Langzeitbeatmung

(LZB) zu sprechen.”

Im vorliegenden Kontext geht es jedoch weniger um eine intensivmedizinische
Therapie, als vielmehr um eine langfristige Behandlungsoption, die den Patienten in
der Regel auch im hauslichen Umfeld ermdglicht wird. Hier bietet sich eine Definition
an, wie sie etwa von Muhlbauer et al. (2004) in einer Empfehlung des medizinischen
Dienstes der Krankenkassen gegeben wird: ,Als Langzeitbeatmung soll ... jede Form

einer invasiven oder nichtinvasiven, kontinuierlichen oder intermittierenden
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Beatmungstherapie definiert sein, bei der unter Berticksichtigung der Grunderkrankung
nicht abzusehen ist, dass eine EntwOhnung von der Beatmung innerhalb eines
Uberschaubaren Zeitraumes gelingen kann. Als tberschaubar wird ein Zeitraum von
ca. sechs Monaten angesehen, da erfahrungsgemal erst bei andauernder
Beatmungspflicht Fragen zur Unterbringung und zur Pflege auf3erhalb eines

Akutkrankenhauses auftreten.”

Bei Muhlbauer (2000) findet sich die Aussage: ,Heimbeatmung ist die voribergehende
oder dauerhafte Anwendung von mechanischen Atemhilfen unter hauslichen

Bedingungen oder in Pflegeeinrichtungen®.

Indikation fur die Langzeitbeatmung

Auch zur Indikation wird aus der Stellungnahme des medizinischen Dienstes
(Muhlbauer 2000) zitiert: ,,Die Indikation zur Einleitung einer Langzeitbeatmung wird in
der Regel gestellt aufgrund der subjektiven Symptomatik des Patienten,
objektivierbarer medizinischer Parameter (Lungenfunktion, Blutgase) sowie unter
Berucksichtigung des Patientenwillens nach ausfuhrlicher Aufklarung Uber die
Erkrankung und die Konsequenzen der Beatmung. Dariber hinaus werden in der
Regel zu berlcksichtigen sein die Personlichkeit des Patienten unter Einbeziehung des
sozialen Hintergrundes, des Vorhandenseins einer entsprechenden Infrastruktur und

des allgemeinen Gesundheitszustandes.”

Zugangsformen der Langzeitbeatmung im Kindesalter

Wesentlich fur die Moglichkeiten einer Langzeitbeatmung im Kindes- und Jugendalter
sind die Formen des Beatmungszuganges. Hierbei haben sich im Laufe der letzten
Jahre verschiedene Optionen herauskristallisiert, die flr eine Langzeitbeatmung zur
Verfugung stehen und in unterschiedlicher Haufigkeit weiterhin Anwendung im
Klinischen Alltag finden. In Tabelle 4 sind die verschiedenen Beatmungszugange
aufgefuhrt. In der Literatur, wie auch im Klinischen Alltag hat sich die Einteilung in
invasive (endotrachealer Tubus und Tracheostoma mit Trachealkanile) und nicht-
invasive Beatmungsformen etabliert, auch wenn die subjektive Wahrnehmung hier
nicht immer den Begriff einer ,nicht-invasiven* Beatmung angemessen erscheinen

|asst.
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Tabelle 4: Beatmungszugénge (invasiv, nicht-invasiv)
Invasive Beatmung Nicht-invasive Beatmung (NIV)
* Intubation mittels Trachealtubus » Maskenbeatmung
(Standardverfahren in der Akut- (nasale- oder Nasen-Mundmaske = sog.
medizin, fur die Langzeitbeatmung LFull-Face-Maske” mittels Konfektions-
nicht geeignet) oder individueller Masken)
» Trachealkanule » Zwerchfellschrittmacher (sog. ,Pacer”)

mittels Tracheostoma
( ) e Unterdruck-Kammer

(Weiterentwicklung der ,Eisernen Lunge®)

« Unterdruck-Weste

(I6st zunehmend die Unterdruck-Kammer
ab)

» Helmbeatmung
(in der Padiatrie bislang kein etabliertes
Verfahren)

Abbildung 2 auf der folgenden Seite veranschaulicht den Zusammenhang zwischen
Grunderkrankung, Form der daraus resultierenden Atemstérung, dem Ausmald einer
respiratorischen Insuffizienz und den Behandlungsoptionen derselben mittels der
verschiedenen Formen der Beatmung.
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Grunderkrankung
¢ Neuromuskular
* Thoraxdeformitéat
« Kraniofaciale Dysmorphie
e Zentrale Regulationsstdrung
e Lungenerkrankung

OSAS / Obesitas

Keine Atemstdrung

Atemstorung
e zentral
e restriktiv
e oObstruktiv

/

Keine respiratorische
Insuffizienz

Akute respiratorische
Insuffizienz

Chronische
respiratorische
Insuffizienz

v

Intubation / IntensivstatiOD

Langzeitbeatmung
 Maske
e Tracheostoma
e Unterdruckweste
e Unterdruckkammer
Zwerchfellschrittmacher

Heimbeatmung
« Kontinuierlich
e [ntermittierend

Abbildung 2: Zusammenhang zwischen Grunderkrankung, Atemstérung, Ausmaf der
respiratorischen Insuffizienz und Behandlungsoptionen durch Beatmung
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1.5 Psychologischer Kontext

1.5.1 Lebensqualitat

Die Fortschritte der modernen Medizin haben in den vergangenen Jahren auf vielen
Gebieten zu neuen Therapieoptionen gefuhrt. Damit ist es mdglich geworden
zahlreiche Erkrankungen, die frither unweigerlich zu einem raschen Tod gefiihrt haben
zu heilen oder doch wenigstens so zu behandeln, dass die Lebenserwartung sich
deutlich  verlangert. Diese medizinische Entwicklung birgt weit reichende
soziodemographische Implikationen. Durch die ver&nderten Behandlungs-
madglichkeiten steigt einerseits die durchschnittliche Lebenserwartung und andererseits
nimmt die Zahl an Menschen mit chronischen Erkrankungen zu (Scholmerich und
Thews 1992). Der behandelnde Arzt sieht sich dabei zunehmend hé&ufig schwierigen
Therapieabwagungen ausgesetzt, die in einem Konflikt minden kénnen wie
Petermann und Bergmann es formulieren: ,So ist es vorstellbar, dass neue
Mdoglichkeiten in der Therapie aus der Sicht des Patienten nicht als Erhaltung des
Lebens, sondern als Verlangerung des Leides empfunden werden“ (Zitiert nach:
(Paditz, Zieger et al. 2003).

Hieraus ergibt sich die Notwendigkeit neuer Bewertungsmalistabe arztlichen Handelns,
die das subjektive Erleben des Patienten in die therapeutischen
Entscheidungsprozesse einflieRen lasst (Najman und Levine 1981). Zu den ersten
Untersuchungen in diesem Sinne zéhlten Studien aus der Onkologie. Hier wurde die
Verlangerung der Lebenserwartung durch Chemo- und Strahlentherapie bezlglich
ihrer Zusammenhange mir einer gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat untersucht
(Katschnig 1997).

Die Wurzeln dessen, was heute als Lebensqualitdt verstanden wird liegen gleichwonhl
deutlich weiter zurick. Neben der gesundheitsbezogenen Dimension der
Lebensqualitat waren es urspriinglich eher soziologische und politische Aspekte, die zu
entsprechenden Konzepten fiuhrten. Spilker (1996) erwahnt, dass sich schon in der
amerikanischen Unabhangigkeitserklarung vom 04. Juli 1776 als unveraul3erliche
Rechte eines jeden Menschen das Leben, die Freiheit und das Streben nach
Gluckseligkeit (,pursuit of happiness®) finden. In den 70iger Jahren des vergangenen
Jahrhunderts griff Willy Brandt die Begrifflichkeit einer ,Lebensqualitat” auf und machte

sie zu einem Teil seines Wahlkampfkonzeptes (Glatzer und Zapf 1984).
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Bereits 1946 formulierte die Weltgesundheitsorganisation: ,Die Gesundheit ist ein
Zustand des vollstdndigen kdrperlichen, geistigen und sozialen Wohlergehens und
nicht nur das Fehlen von Krankheit oder Gebrechen* (WHO 1946). Damit war die Basis
fur ein Gesundheitsverstandnis gelegt, das ganz explizit auch die psychosozialen
Aspekte wirdigte. Wahrend also unter sozialwissenschaftlichen Gesichtspunkten im
Mittelpunkt des Konzeptes einer Lebensqualitat die Zufriedenheit mit den &ufReren
Lebensbedingungen materieller und politischer Art steht, so beleuchtet das Konzept
einer gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat priméar das subjektive Krankheitserleben

eines Patienten (Bullinger und P6ppel 1988).

Nach Bullinger (Bullinger, Ravens-Sieberer et al. 2000) lasst sich die Geschichte der
Lebensqualitatsforschung in unterschiedlichen Phasen beschreiben. Zunachst wurde in
den 1970er Jahren das Konzept einer Lebensqualitat diskutiert und schliellich
konkreter definiert. In der folgenden Dekade wurden Instrumente zur Messung der
Konstrukte entwickelt und validiert. Seit den 90er Jahren des letzten Jahrhunderts
wurden diese Messinstrumente zunehmend in klinischen Studien genutzt. Seither
werden Lebensqualitdtsmessungen in die Bewertung medizinischer Therapien
einbezogen (Bullinger 1997) oder auch im Rahmen von Public Health Programmen zur

gesundheitspolitischen Planung eingesetzt (Bullinger, Ravens-Sieberer et al. 2000).

Der wissenschaftliche Diskurs Uber eine préazise Definition des Begriffes der
Lebensqualitat war zwar sehr kontrovers (Spilker 1996), immerhin konnten sich die
verschiedenen Autoren aber dariber einig werden, dass das Phanomen der
Lebensqualitat verschiedene Dimensionen hat. In diesem Zusammenhang hat sich die
Definition von Bullinger (1991) durchgesetzt, die die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt als multidimensionales Konstrukt aus minimal vier Dimensionen
beschreibt. Diese sind die kérperliche Verfassung, das psychische Befinden, die

sozialen Beziehungen und die funktionale Kompetenz.

Nach Bullinger (1991) ist streng zu unterscheiden zwischen dem subjektiven
Empfinden des Betroffenen, denn hiertiber kann nur der Befragte selbst Auskunft
geben, und der Fremdeinschéatzung durch eine andere Person, also einem Beobachter,

da sich hierbei naturgemaf unterschiedliche Perspektiven ergeben.

Nachdem fir die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei

Erwachsenen nunmehr etablierte Instrumente vorliegen, ist die Beschreibung der
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gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt im Kindes- und Jugendalter eine noch
vergleichsweise junge Disziplin. Wie im Erwachsenenalter auch, so missen die
Messinstrumente, die im Kindes- und Jugendalter zum Einsatz kommen, die
Anforderungen beziglich ihrer Zuverlassigkeit (Reliabilitat), Gultigkeit (Validitat) und

Empfindlichkeit (Sensitivitat) erftllen.

Noch Anfang der 1990er Jahre wurde kritisiert, dass es kaum padiatrische Studien
gebe, die eine Erhebung der Lebensqualitat in ihr Studiendesign mit aufgenommen
hatten (Seiffge-Krenke 1990; Stewart und Ware 1991). Aber bereits wenige Jahre
spater stellten Bullinger und Ravens-Sieberer (1995a) fest, dass mit der zunehmenden
Haufigkeit chronischer Erkrankungen auch im Kindes- und Jugendalter die
Sinnhaftigkeit und der Bedarf einer Messung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitat auch in dieser Altersgruppe gegeben sind.

Methodische Probleme bei der Untersuchung von Kindern beschreibt Eiser (1997)
indem er eine unterschiedliche Wahrnehmung der Lebensqualitat nicht nur zwischen
Erwachsenen und Kindern, sondern auch zwischen unterschiedlichen Altersstufen im
Kindes- und Jugendalter feststellt. Wahrend bei alteren Kindern und Jugendlichen die
Unabhéangigkeit in den Vordergrund der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat rickt,
so sind es bei jungeren Kindern eher Aspekte wie Spielzeug oder die Anzahl von
Freunden (Eiser 1997). Dabei halten (Herjanic und Henrich 1975) es fur mdglich, dass
auch Kinder Uber ihr Befinden Auskunft geben, sofern auf eine kindgerechte Methodik

geachtet wird.

1.5.2 Familidre Belastung

Wie im vorausgehenden Kapitel geschildert, ist die Messung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat mittlerweile ein etabliertes Verfahren bei der
Betrachtung von chronischer Krankheit und deren Implikationen fir den

psychosozialen Kontext eines betroffenen Menschen.
Daruber hinaus sind im angloamerikanischen Sprachraum geeignete Messinstrumente

etabliert, die auch die familidre Belastung in Zusammenhang mit der chronischen

Erkrankung eines Kindes erfassen (Bullinger und Ravens-Sieberer 1995a). In der
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deutschsprachigen Literatur finden sich hingegen deutlich weniger Untersuchungen,
die diesen Aspekt der selbst berichteten familidren Belastung, aus der elterlichen

Perspektive chronisch kranker Kinder berticksichtigen (Thyen, Sperner et al. 2003).

Die von McCubbin und Patterson begriindete Familien-Stress-Theorie beschreibt die
Auswirkungen eines Stressors auf das familidre System. Die Verarbeitung eines
Ereignisses, beispielsweise einer Erkrankung eines Familienmitgliedes, wird demnach
mehr oder weniger erfolgreich bewaltigt, je nach familiaren Ressourcen und der

subjektiven Wahrnehmung durch die Familie (Mc Cubbin und Patterson 1983).

Schulte-Markwort und Behrens (2006) fihren die weit reichende Rolle des familiaren
Systems bei der Begleitung eines chronisch kranken Kindes aus und erklaren damit die

besondere Bedeutung des familiaren Kontextes auch fir gesundheitsrelevante Fragen.

Dass die hausliche Pflege eines chronisch kranken Menschen zu Belastungen
innerhalb der Familie fuhrt fand Anfang der Sechziger Jahre des letzten Jahrhunderts
Eingang in die psychologische Fachliteratur. Aktuell werden in diesem Kontext unter
Belastungen physische, psychische, emotionale, soziale und finanzielle Probleme
betrachtet Uiber die Eltern berichten, die ein chronisch krankes Kind zuhause betreuen
(Hasemann 2004).

1.5.3 Coping

Der Begriff des Coping stammt aus dem Englischen (to cope = bewaltigen). Hierunter
werden ,Verhaltensweisen oder Einstellungen, mit deren Hilfe der Mensch belastende

Situationen bewaltigt®, verstanden (Brockhaus 2009).

Die modernen Konzepte der Copingstrategien leiten sich ab aus der Stresstheorie des
amerikanischen Psychologen Richard S. Lazarus (1922 - 2002). Dieser begriindete
das ,Stress and Coping Paradigm®, bei dem die Entwicklung einer Copingstrategie eine

Stressbelastung voraussetzte (Lazarus 1966).

1981 differenzierte Lazarus sein transaktionales Modell, indem er einen

Bewertungsprozess zwischen Stressor und Stressreaktion beschrieb. So wurden
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Stresssituationen  als  komplexe  Wechselwirkungsprozesse  zwischen den
Anforderungen der Situation und der handelnden Person gesehen. Anders als in
urspringlichen Theorien nahm Lazarus nun vermehrt den Betroffenen in den Fokus
der Betrachtung. Demnach wurde postuliert, dass die individuelle Reaktion des
Patienten entscheidender fir die Bewaltigung der Stresssituation sei als das
auslosende Ereignis. Betroffene Patienten zeigten fir bestimmte Stressoren

unterschiedliche Empfénglichkeit (Lazarus und Launier 1981).

Es gibt eine Vielzahl unterschiedlicher Klassifikationssysteme, in denen die

unterschiedlichen Coping-Strategien beschrieben werden.

Lazarus und Folkmann (1984) unterscheiden das ,problemorientierte” von einem

~emotionsbezogenen” Coping.

Pearlin (1989) beschreibt drei Wege der Bewadltigungsstrategien und nennt a) die
Verédnderung der Situation (stimulus-directed coping), b) die Uminterpretation der
Situation (appraisal-directed coping) und c) die Einflussnahme auf die Stresssymptome

(response-directed coping).

Perrez und Reicherts (1992) nennen eine Unterteilung in situations-, reprasentations,-

und evaluationsorientiertes Coping.

Die Steuerung der eigenen Aufmerksamkeit hin zu den belastungsrelevanten
Informationen oder eben gerade die Abwehr derselben findet Eingang in ein weiteres

Coping-Konzept (Krohne 1997).

Holahan et al. (1996) schlieRRlich differenzieren zwischen offensiven und defensiven

(,approach versus avoidance coping”) Bewaltigungsstrategien.

Die zitierten Arbeiten geben nur einen kleinen Teil der umfangreichen Versuche
wieder, Ubergeordnete Dimensionen fir die Systematisierung der Mechanismen zur
Stressbewadltigung zu finden. Eine einheitliche Klassifikation liegt bis heute nicht vor.
Einig sind sich die Autoren aber in der Ubergeordneten Bedeutung der individuellen
kognitiven Verarbeitung bzw. der subjektiven Interpretation flr die Entwicklung einer

erfolgreichen Coping — Strategie.
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1.5.4 Behandlungszufriedenheit

Der Begriff der Behandlungszufriedenheit ist im deutschen Sprachraum erst in jingerer
Zeit, auch durch die vermehrten Anstrengungen der
Gesundheitsversorgungsforschung, eingeftihrt worden. Im angloamerikanischen Raum
finden sich bereits seit Ende der sechziger Jahre Untersuchungen, die eine
Patientenzufriedenheit in den Fokus ihrer Beobachtungen gerickt haben. Die
entsprechenden Forschungsansatze sind unter dem Begriff ,patient’s- / consumer
satisfaction” in die Literatur eingegangen. Die hohe Zahl von evaluierten Instrumenten
und Veréffentlichungen lieRen Voigt und Deck (1995) davon ausgehen, dass die hohe

Relevanz dieses Themas weitgehend unbestritten sei.

Schmidt et al. (1989) postulierten als Ursache fir die wenigen Arbeiten auf diesem
Gebiet in Deutschland methodische Probleme wie das Fehlen anerkannter
Messinstrumente, mangelndes Know how und eine ,gewisse Brisanz” des Themas.

Inzwischen liegen auch in deutscher Ubersetzung evaluierte Messinstrumente der

Behandlungszufriedenheit vor.

1.6  Stand der empirischen Forschung

1.6.1 Haufigkeit der Langzeitbeatmung im Kindes- un  d Jugendalter

Seit Anfang der achtziger Jahre des 20. Jahrhunderts wird vermehrt Uber die
Langzeitbeatmung von Kindern und Jugendlichen mit einer chronischen

respiratorischen Insuffizienz berichtet.

Es gibt bislang keinerlei Daten Uber die Anzahl der langzeitbeatmeten Kinder und
Jugendlichen, die in Hamburg leben oder hier medizinisch betreut werden. Auch
bundesweit gibt es diesbeziglich nur wenige Daten, die bereits vor Jahren erhoben,

aber nie veroffentlicht wurden (mindlicher Bericht Michael Schwerdt, Datteln).
Epidemiologische Daten zu der Anzahl langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlichen und

ihren zugrunde liegenden Erkrankungen finden sich auch in der internationalen

Literatur nur vereinzelt (s. Tabelle 5).
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Dhillon et al. (1996) versuchten, die Anzahl langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlicher,

die zugrunde liegenden Erkrankungen, adjuvante Therapien und die
Versorgungssituation in Kanada mdoglichst vollstandig zu erfassen. Dabei wurden 82

Kinder- und Jugendliche (4 Wochen bis 18 Jahre) identifiziert.

Jardine E et al. (1999) fanden in GrofR3britannien 141 Kinder und Jugendliche (0-16
Jahre) mit einer Langzeitbeatmung. 136 der 141 Kinder wurden eingehender
beschrieben bezlglich ihrer Beatmungsdauer / 24 Stunden, dem Beatmungszugang

(Tracheostoma, Maske...), ihrer Grunderkrankung und ihrer Unterbringung.

Mit einem &ahnlichen epidemiologischen Ansatz wurden von Kamm M et al. (2001) in

der Schweiz Angaben Uber 32 Kinder- und Jugendliche (0-16 Jahre) aus 7 Zentren

zusammengetragen.
Tabelle 5:
Epidemiologische Studien zu langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen
Land Kanada UK Schweiz
Jahr / Autor 1996 1999 2001
Dhillon et al. Jardine E et al. Kamm M et al.
Anzahl der 82 141 32
Kinder (4 Wochen - (0-16 Jahre), (0-16 Jahre)
18 Jahre) 136 beschrieben
Grund- 27% neuromuskular 46% neuromuskular 41% neuro-
erkrankung 21% CCHS 13% CCHS muskulér
18% MMC / Spinal 12% spinal injury 41% CCHS
cord injury 7% craniofacial 6% spinal cord
10% noncardiac con- syndromes injury
genital disease 4% BPD 6% craniofacial
6% acquired brain 18% others anomalies

injury 6% others
5% BPD
13% others
Beatmungs- 77/82 =TS 65/136 =TS 10/32 =TS
zugang 62/136 = Maske 19/32 = Maske
9/136 = Unterdruck- 1/32 = pneumatic
beatmung belt
2/32 = Zwerchfell-
schrittmacher
0/32 = Unterdruck-
beatmung
Unter- 45/82 = zuhause 93/136 = zuhause 30/32 = zuhause
bringung 15/82 = PCCU 43/136 = Kranken- 2/32 = Hospital
12/82 = IMC haus
10/82 = Community 0/136 = Heim
Hospital

UK = United Kingdom, IMC = Intermediate Care Unit, PCCU = Pediatric Critical Care Unit
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1.6.2 Verlangerung der Lebenserwartung durch Langzeitbeat mung

Kontrollierte Untersuchungen zur Verlangerung der Lebenserwartung durch
Etablierung einer Beatmungstherapie fehlen. Ethisch ware ein valides Studiendesign
nicht vertretbar, da man der Kontrollgruppe eine lebenserhaltende Therapie verweigern
misste. Immerhin lasst sich aber eine wesentliche Verlangerung der Lebenserwartung
nachweisen, seitdem eine adaquate Beatmungstherapie technisch mdglich ist und
nunmehr regelhaft bei den entsprechenden Krankheitsbildern zum Einsatz kommt.
Besonders eindeutig sind diesbeziiglich die Zahlen zur Lebenserwartung von Patienten
mit einer Muskeldystrophie Typ Duchenne. Die 5-Jahres Uberlebensrate nach Beginn
der Beatmung liegt bei 80% (Kohler, Clarenbach et al. 2009). Damit zeigt sich eine

Verlangerung des mittleren Uberlebens um 5-10 Jahre (Eagle, Baudouin et al. 2002).

Um die Ergebnisse von Untersuchungen an erwachsenen Patienten auch auf Kinder
und Jugendliche anwenden zu kdnnen, bedarf es entsprechender Studien, die bislang

noch ausstehen.

1.6.3 Lebensqualitat und Langzeitbeatmung

Die Einschrankung der Lebensqualitdt durch die Symptome einer respiratorischen
Insuffizienz wurde bei erwachsenen Patienten vielfach beschrieben. Insbesondere
finden sich Untersuchungen, die eine erfolgreiche Verbesserung der Lebensqualitat
durch die Einleitung einer Beatmungstherapie bei erwachsenen Patienten zeigen

konnten.

Bereits in einer alteren Untersuchung beschreiben Pehrsson, Olofson et al. (1994) eine
gute Lebensqualitdt unter Heimbeatmung bei 39 erwachsenen Patienten. Dabei
zeigten sich keine Unterschiede der Lebensqualitédt zwischen Patienten mit einem

Tracheostoma und solchen, die Giber eine Maske beatmet wurden.

Im Jahr 2002 wurde eine Metaanalyse (Windisch, Freidel et al. 2002) zum Stand der
LQ-Forschung bei langzeitbeatmeten Patienten verdffentlicht. Die analysierten Studien
bezogen sich Uberwiegend auf erwachsene Patienten. Zu Kindern wurde lediglich eine

Studie von Paditz erwahnt, die im Folgenden noch ndher vorgestellt wird. In der
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Diskussion heben die Autoren das Fehlen von prospektiven Studien hervor. Damit
kénne zwar die ,Health related Quality of Life* (HrQoL), also die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat, fir einen Zeitpunkt unter Beatmung gemessen, nicht aber im Verlauf
beurteilt werden. Dadurch lasse sich der Einfluss der Beatmungstherapie auf die

HrQoL nicht zuverlassig nachweisen.

Fiedler (2006a; 2006b) wendet in seiner Ubersichtsarbeit die theoretischen Konstrukte
der HrQoL auf die Durchfiihrung einer Langzeitbeatmung bei erwachsenen Patienten

an und weist eine gute Lebensqualitat unter laufender Beatmungstherapie nach.

Inzwischen konnten auch neuere prospektive Arbeiten die Verbesserung der HrQoL

nach Beginn einer nicht-invasiven Beatmung (NIV) zeigen.

So wiesen Dellborg et al. (2007) in einer prospektiv longitudinalen Multicenter Studie
an drei schwedischen Universitatskliniken eine Verbesserung der HrQoL nach Beginn
einer NIV nach. Die erwachsenen Patienten mit einer chronischen alveolaren
Hypoventilation wurden nach 9 Monaten (n=35) und 8 Jahren (n=11) bezuglich ihrer
HrQoL nachuntersucht. Nach 9 Monaten fand sich eine signifikante Verbesserung in
allen Dimensionen des verwendeten Messinstrumentes (Sickness impact profile) und
auch nach 8 Jahren fanden sich noch weitgehend stabile Werte (Abfall lediglich in der

Dimension ,emotional distress®).

Windisch, Freidel et al. (2002), die noch in ihrer Metaanalyse das fehlende prospektive
Studiendesign der vorliegenden Untersuchungen kritisierten, stellten 2006 die Daten
einer eigenen prospektiven Multicenterstudie (7 Studienzentren) vor, in die 135
Patienten eingeschlossen wurden. Die Ergebnisse wurden auf der Jahrestagung der
ERS (European Respiratory Society) in Minchen von Windisch vorgetragen und sind
2008 im European Respiratory Journal veroffentlicht worden. In der Untersuchung mit
dem Titel ,QUALIHOV* (Quality of life in home ventilation) wurde die HrQoL vor
Beatmungsbeginn gemessen und dann erneut jeweils einen und 12 Monate nach
Beginn der Beatmungstherapie. 85 Patienten verblieben bis zum Ende in der Studie. In
seiner Zusammenfassung kommt Windisch zu dem Ergebnis: ,Die Heimbeatmung
ermdglicht einen substantiellen Zugewinn an kurz- und langfristiger Verbesserung der
allgemeinen- und spezifischen HrQoL fir ein breites Spektrum von Patienten mit
chronisch hyperkapnischer Atemwegserkrankung und dies unabhangig von der
Grunderkrankung” (Windisch 2008).

29



Einleitung

Wahrend die Langzeitbeatmung tber Tracheostoma oder als nicht-invasive Beatmung
(NIV) in der Erwachsenenmedizin seit Uber drei3ig Jahren etabliert ist und inzwischen
weite Verbreitung gefunden hat, stellt die Heimbeatmung im Kindes- und Jugendalter
eine vergleichsweise junge Disziplin dar. Demzufolge ist nicht nur die Patientenzahl im
Bereich der Padiatrie sehr viel niedriger, sondern auch die entsprechende
Begleitforschung weniger umfangreich. Gleichwohl liegen mittlerweile auch einige
Studien vor, die sich mit der Lebensqualitat langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlicher
befassen. NaturgemanR sind die hier beschriebenen Kollektive vergleichsweise klein.
Die Mehrzahl der Verdffentlichungen hat eher deskriptiven Charakter. Eine sinnvolle

Statistik ist bei den niedrigen Fallzahlen nur eingeschrankt moglich.

Bereits 1999 berichtete eine Gruppe aus Goéttingen (Buhr-Schinner, Laier-Groeneveld
et al. 1999) Uber ,Die nichtinvasive intermittierende Selbstbeatmung bei Kindern“. Das
Jollow up“ der insgesamt 30 pdadiatrischen Patienten mit intermittierender nasaler
Maskenbeatmung, wurde mit Hilfe medizinischer Parameter (Beatmungsdrucke,
Blutgasanalysen) beschrieben. Alle untersuchten Kinder lebten zuhause. Die Autoren
kamen nach Auswertung der medizinischen Daten zu dem Ergebnis, dass eine nasale
Maskenbeatmung mittlerweile auch im Kindesalter eine etablierte Therapieform
darstelle, die wie im Erwachsenenalter auch bei Kindern genutzt werden kénne. Zur
psychosozialen Situation wurde ausgefihrt: ,Kein Kind wollte auf die Weiterfilhrung der
Beatmung verzichten, weil es das Leben zu beschwerlich oder nicht mehr als
lebenswert empfand. Alle Kinder zeichneten sich durch einen ausgepragten
Lebenswillen und den Wunsch nach Beschwerdefreiheit aus. Anders als gesunde
Kinder planen sie nicht weit in die Zukunft®. In dem Artikel wird die Methodik (z. B.
Messinstrumente) nicht weiter vorgestellt, so dass offen bleibt, wie die Autoren zu ihrer

Schlussfolgerung kamen.

Im selben Jahr wies eine Gruppe aus Bochum (Schéfer, Schéfer et al. 1999) bei 8
Kindern mit CCHS nach, dass ein CO,-Monitoring hilfreich ist, um die
Beatmungseinstellung anzupassen. In der Folge lieRen sich Verbesserungen der

Schlafqualitat mittels polysomnographischer Untersuchungen dokumentieren.

Im Jahr 2003 wurde in der ,Monatsschrift fir Kinderheilkunde* eine Multicenterstudie
aus Deutschland (Studienzentrum Dresden) zur ,Lebensqualitat unter intermittierender
Selbstbeatmung® verdffentlicht (Paditz, Zieger et al. 2003). Untersucht wurden 74

Patienten aus 14 Zentren. Das mittlere Alter des untersuchten Kollektivs lag bei 17,6
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Jahren (6. bis 30. Lebensjahr). In der Veroffentlichung bleibt offen, wie viele Patienten
aus dem Kindesalter eingeschlossen wurden, so dass die vergleichsweise hohe
Patientenzahl einer Ausdehnung in den Bereich der ,jungen Erwachsenen” geschuldet
ist. Fur die Studie wurde eigens ein Fragebogen zur LQ bei langzeitbeatmeten Kindern
und Jugendlichen entwickelt und evaluiert. Im Ergebnis zeigt sich insgesamt eine gute
LQ des Untersuchungskollektives, wobei die LQ durch die Eltern (Fremdbeurteilung)
signifikant schlechter eingeschatzt wird als durch die Patienten selbst
(Selbstbeurteilung). Angaben zur Unterbringung der Patienten (zuhause, Klinik, Heim)

fehlen.

Eine aktuelle Arbeit (Noyes 2007) kommt aus Grof3britannien. Hier wurden 17
langzeitbeatmete Kinder eingeschlossen und beziglich ihrer HrQoL untersucht. Anders
als in der deutschen Studie fand sich eine signifikant reduzierte HrQoL bei &hnlicher
Beurteilung durch Eltern und Patienten. In der Diskussion geht der Autor auf die
Notwendigkeit einer weiteren Evaluation der korperlichen, emotionalen und sozialen

Zusammenhange mit Formen der pflegerischen Versorgung ein.

1.6.4 Familiarer Kontext

Wie unter Punkt 1.6.3. (Lebensqualitat langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlicher)
geschildert, liegen in der nationalen und internationalen Literatur mittlerweile einzelne

Untersuchungen zur Lebensqualitat der betroffenen Kinder und Jugendlichen vor.

Neben der Verbesserung des medizinisch-apparativen Angebots ist in den
vergangenen Jahren auch der Erfahrungsschatz in der Versorgung und Pflege
langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlicher erheblich gewachsen. Damit hat
insbesondere die Rolle der Familien fir die langfristige Betreuung dieser
Patientengruppe an Bedeutung gewonnen. Wurden langzeitbeatmete Kinder friiher
regelhaft in Kliniken betreut, so stellt dies heute eher die Ausnahme dar. Mit dem
Zugewinn an Verantwortung, Kompetenz und Anteil an der Versorgung wachsen auch
die Anforderungen an die familiaren Systeme. In der bislang vorliegenden Literatur
finden sich nur vereinzelte Untersuchungen, die darauf abzielen, die soziale und
psychische Situation der betroffenen Familien zu erfassen. Die vorliegenden

Untersuchungen kommen diesbezlglich zu unterschiedlichen Ergebnissen.

31



Einleitung

Bereits im Jahr 1990, also zu einem Zeitpunkt, als die Langzeitbeatmung von Kindern
noch in den Anfangen steckte, wurde in den USA eine Untersuchung veroffentlicht
(Quint, Chesterman et al. 1990), die den Titel hatte: ,Home Care for Ventilator-
dependent Children, Psychosocial Impact on the Family“. In einer deskriptiv
epidemiologischen Untersuchung wird das Kollektiv beziglich Grunderkrankung,
Versorgungssituation und Lebenssituation der Eltern beschrieben. Zudem werden aber
auch familiare Belastung und Coping-Mechanismen einer genaueren Betrachtung
unterzogen. Im Ergebnis beschreiben die Autoren, dass mit zunehmender Dauer der
Beatmungstherapie (> zwei Jahre) zwar die familiare Stabilitdt erhalten bleibt (nur
eines von 18 Elternpaaren war geschieden), die Coping-Mechanismen aber
zunehmend weniger erfolgreich greifen, und zwar insbesondere fir die ,primary care
person“, also die primdre Bezugs- bzw. Pflegeperson. So lautet denn auch die
Schlussfolgerung dieser Arbeit: ,Eine zunehmende Dauer der Pflege eines beatmeten
Kindes fuhrt zu burn out und Erschépfung” und dieses auch weil ,mit zunehmender

Dauer der Beatmung die Unsicherheit Gber die Zukunft der Kinder wachst".

Lang, Schulze et al. (1995) berichten in der ,Medizinischen Klinik* Gber ,Erfahrungen
mit der Heimbeatmung im Kindesalter”. Beschrieben wird am Beispiel eines Miinchner
Kollektivs (n=16) im Alter von zehn Monaten bis 17 Jahren die Beatmungs- und
Lebenssituation unter medizinischen und sozialen Aspekten. Neben deskriptiven
Angaben zur Art des Beatmungszuganges (13/16 Patienten haben ein Tracheostoma),
Krankheitsbildern (11/16 Patienten haben ein ,Undine-Syndrom*, also eine CCHS) und
Versorgungssituation (78% der Zeit seit Beginn der Beatmung wurde zuhause
zugebracht) gehen die Autoren auch auf die familidre Belastung ein. Hierzu wurde von
den Autoren eigens ein Fragebogen zur Messung des Konstruktes der familidren
Belastung entwickelt, der allerdings in der Verdffentlichung nicht eingehender
vorgestellt ist. Im Ergebnis stellen die Autoren eine sehr hohe familiare Belastung der
betroffenen Familien fest. Des Weiteren wird konstatiert: ,Die Mitter empfanden es
trotzdem als Bereicherung und Glick, ihren Kindern die hausliche Pflege ermdglichen
zu konnen.“ Und weiter schreiben die Autoren: ,Die Lebensqualitat ist unmittelbar
abhéangig von der konstanten Beziehung des Kindes zu seinen Eltern und einem
intakten Familienleben.” Im Kontext unserer Studie und Fragestellung ist dieses eine
hoch interessante Aussage, auch wenn die Autoren in der genannten Veréffentlichung

nicht schliissig belegen, wie sie zu diesem Schluss gelangen.
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1999 wurde in der deutschen Zeitschrift ,Pneumologie” der Bericht einer Mutter mit
einem langzeitbeatmeten Kind veréffentlicht (Wiel3ner 1999), in dem diese aus ihrer
subjektiven Sicht eindrucksvoll und sehr konkret die erhebliche personliche Belastung

und Beanspruchung der familidren Ressourcen beschreibt.

Eine aktuellere Arbeit (Carnevale, Alexander et al. 2006) wurde in ,Pediatrics"
vertffentlicht. Zwolf langzeitbeatmete Kinder und ihre Eltern wurden mittels
halbstrukturierter Interviews zu ihrer Lebenssituation befragt. Hierbei ging es
insbesondere auch um die Frage, wie ein hoher moralischer Druck durch die Eltern
selbst, aber auch durch ihr gesellschaftliches Umfeld in Einklang zu bringen ist mit den
Ressourcen und der Lebenswirklichkeit eines familiaren Alltags. Im Ergebnis
beschreiben die Autoren vier Kernaussagen: 1) Die elterliche Verantwortung ist hoch,
ohne dass dabei die Eltern jemals eine wirkliche Wahlmdglichkeit fir oder gegen die
Beatmungstherapie hatten. 2) Die Familien haben ein Ubergeordnetes Bedurfnis nach
.Normalitdt* im Lebensalltag. 3) Die Familien fihlen sich durch ihr soziales Umfeld in
Nachbarschaft, Schule, Arbeitsstatte usw. gekrankt, weil sie eine Entwertung des
Lebens ihres Kindes empfinden. Sie kommen sich vor, wie ,strangers in their own

communities®. 4) Subjektiv fihlen sich die Familien in ,Isolation®.

Eine umfassende Untersuchung allerdings, die neben der Erfassung der
Lebensqualitdt der Kinder und Jugendlichen (Beurteilung durch die Patienten selbst
wie auch durch ihre Eltern) auch die Lebensqualitét der Eltern, deren
soziodemographischen Kontext, die familiare Belastung, Coping-Strategien und die

Zufriedenheit mit der Behandlung untersucht, fehlt bislang.

1.7  Fragestellungen

1.7.1 Herleitung der Fragestellungen

Zur Epidemiologie der Langzeitbeatmung im Kindes- und Jugendalter gibt es in
Deutschland bislang keine veréffentlichten Zahlen. Auch international liegen nur
wenige Untersuchungen vor, die sich mit der Haufigkeit einer langfristigen
Beatmungstherapie bei Kindern und Jugendlichen befassen. Die vorliegenden

Veréffentlichungen sind in Kapitel 1.6.1 (Haufigkeit der Langzeitbeatmung im Kindes-
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und Jugendalter) dargestellt. Vor dem  Hintergrund dieser unklaren
Versorgungssituation war es ein Ziel dieser Arbeit, vollstindige Zahlen zur
Langzeitbeatmung im Kindes- und Jugendalter wenigstens fir den Hamburger Raum
zu erhalten und die Situation der betroffenen Familien unter medizinischen und

psychosozialen Aspekten zu beschreiben.

Die Erfahrung aus dem klinischen Alltag bei der Versorgung langzeitbeatmeter Kinder
macht immer wieder deutlich wie wesentlich das familiare Umfeld fir den Erfolg eines
therapeutischen Konzeptes ist. Insofern ist die hausliche Situation der Familie auch fur

den klinisch tatigen Padiater von groRem Interesse.

Richtet man den Fokus der Literaturrecherche auf den familidren Kontext chronisch
kranker Kinder, so ergeben sich groBe Ubereinstimmungen in dem beobachteten
Ausmal der familiaren Belastung. Zahlreiche Untersuchungen (Quittner, DiGirolamo et
al. 1992; Thompson, Gil et al. 1994; Ireys und Silver 1996) konnten eine erhdhte Rate
psychischer und psychosomatischer Auffélligkeiten bei Eltern chronisch kranker Kinder
belegen. Dabei wurde nachgewiesen, dass die Qualitat der elterlichen Unterstiitzung
fur ihr erkranktes Kind in vielen Fallen entscheidend fir das Therapieergebnis war
(Patterson, McCubbin et al. 1990). Diese Ergebnisse fiihrten zu weiteren
Untersuchungen, die zeigen konnten, dass es in einer familienorientierten
Behandlungsperspektive unerlasslich ist, Eltern und Familien in ihren Aufgaben
gegenuber dem erkrankten Kind ausreichend zu unterstitzen (Kazak, Boyer et al.
1995; Kazak, Barakat et al. 1997) Eine aktuelle Arbeit (Wiedebusch und Muthny 2009)
beschreibt die unterschiedliche familidre Belastung und Einschrankung der elterlichen
Lebensqualitdt in Abhangigkeit von der Grunderkrankung ihrer chronisch kranken
Kinder. In der Diskussion wird darauf eingegangen, dass ,weitere Studien erforderlich”
sind, ,um Risikofaktoren und -konstellationen, die bei einem geringeren Anteil der
betroffenen Eltern zu durchaus einschneidenden Beeintrachtigungen ihrer
Lebensqualitat flihren, frihzeitig identifizieren und durch entsprechende Interventionen
abfedern zu koénnen. Erwahnt wird in diesem Zusammenhang auch eine
Untersuchung (Fiese, Winter et al. 2008), die den Einfluss des elterlichen
Wohlbefindens auf die Lebensqualitéat chronisch kranker Kinder am Beispiel der Mutter-

Kind-Interaktion bei Asthma-kranken Kindern nachweisen konnte.

Will man den oben geschilderten Forschungsstand zu den Zusammenhangen der

Lebensqualitat chronisch kranker Kinder und deren Eltern fir die Situation
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langzeitbeatmeter Kinder und ihrer Familien erfragen, so zeigt sich, dass dieser Aspekt
bislang wenig untersucht wurde. Zwar gibt es einzelne Studien, die der Lebensqualitat
von langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen gewidmet sind. Es wurde in den
vorliegenden Untersuchungen aber nicht, oder nur marginal, nach der Lebensqualitat
der betroffenen Eltern gefragt. Der entsprechende Forschungsstand ist unter Punkt
1.6.3. (Lebensqualitat langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlicher) ausfuhrlich
geschildert. Die Literaturrecherche liel3 keinen plausiblen Grund erkennen, warum die
Zusammenhénge, die fur chronisch kranke Kinder und ihre Eltern gelten nicht auch bei
langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien zutreffen sollten. Daher wurde in der
Hypothese ein entsprechender positiver Zusammenhang mindestens in mittlerer Héhe

formuliert.

Uberdies ist eine Kenntnis der Zusammenhinge zwischen der elterlichen
Lebensqualitdt und spezifischen Aspekten (wie den medizinischen Eckdaten der
erkrankten Kinder, soziodemographischen Faktoren, elterlichen Coping-Strategien, der
Behandlungszufriedenheit und der familiaren Belastung) von Bedeutung, um eine
familienorientierte Behandlungsperspektive entwickeln zu kénnen wie sie von (Kazak,
Boyer et al. 1995; Kazak, Barakat et al. 1997)
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1.7.2 Fragestellungen und Hypothese

1. Wie viele Kinder und Jugendliche werden in Hamburg mit einer Langzeitbeatmung
betreut und wie stellt sich ihre medizinische, soziale und psychische Situation mit

besonderer Berlicksichtigung von familidarem Kontext und Lebensqualitéat dar?

2. Welchen Zusammenhang mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der
~primary care person* haben:

a) Medizinische Eckdaten des betroffenen Kindes (Anamnesebogen)

b) Soziodemographische Faktoren (Fragebogen zur Soziodemographie)

C) Coping-Strategien des versorgenden Elternteils (CHIP-D)

d) Behandlungszufriedenheit (CHC-SUN)

e) Familidre Belastung (FaBel)

3. Welcher Zusammenhang besteht zwischen der Lebensqualitét langzeitbeatmeter

Kinder- und Jugendlicher und der Lebensqualitat der ,primary care person“?

Hypothese:
Die Lebensqualitat langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlicher (Eigen- und
Fremdwahrnehmung) korreliert positiv mit der Lebensqualitéat der ,primary care person”

mindestens in mittlerer Hohe.

1.8 Ziel der Arbeit

Mit dem vorliegenden Projekt soll das Patientenkollektiv der in Hamburg betreuten
langzeitbeatmeten Kinder und Jugendlichen erstmals mdglichst vollstandig erfasst und
ihre medizinische sowie insbesondere psychosoziale Situation im familiaren Kontext

beschrieben werden.

Mit der Beantwortung der oben genannten Fragestellungen soll die theoretische
Grundlage geschaffen werden um eine zukinftige Versorgungsstruktur for
langzeitbeatmete Kinder und Jugendliche unter enger Einbeziehung der Familien

konzeptionell weiter zu entwickeln.
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2 METHODIK

2.1 Design

Bei der vorliegenden Untersuchung handelt es sich um eine empirisch-quantitative
Ein-Gruppen-Querschnittstudie in der Versorgungsforschung der pédiatrischen
Pneumologie. Das Design wurde deskriptiv. und Kkorrelativ gewahlt. Als

Datenerhebungsverfahren wurden schwerpunktmafig Fragebdgen verwendet.

2.2 Variablen

Ziel der vorliegenden Untersuchung ist es, das Leben langzeitbeatmeter Kinder in
ihrem psychosozialen und familidren Kontext darzustellen (siehe hierzu Punkt 1.8 —
Ziel der Arbeit).

Um einen solchen Kontext messbar und damit vergleichbar zu machen, bedarf es
zunachst der Festlegung auf einzelne Konstrukte, wie sie in der Einleitung unter Punkt
1.5.1 - 1.5.4 (gesundheitshezogene Lebensqualitat, familiare Belastung, Coping-

Strategien und Behandlungszufriedenheit) aufgefiihrt sind.

Nach Muahlhan (2000) sind psychologische Konstrukte: ,abstrakte psychologische
Gedankengeriiste; ein Gefiige von angenommenen Variablen, die heuristisch

gefunden oder aus bereits bestehenden psychologischen Theorien abgeleitet sind.”

Nach Bortz und Do6ring (2006) ,empfiehlt es sich zunachst, eine Aufstellung aller
Variablen anzufertigen, die fur die Untersuchung relevant sein kénnen. Hierbei
verstehen wir unter einer Variablen ein Merkmal, das — im Unterschied zu einer

Konstanten — in mindestens zwei Abstufungen vorkommen kann.”

Die nachfolgende Tabelle 6 zeigt Dimensionen und Variablen unserer Untersuchung

37



Methodik

Tabelle 6:

Dimensionen und Variablen

Dimensionen

Variablen

Medizinische Eckdaten

Alter, Geschlecht, Wohnort, Erkrankung,
medizinische und pflegerische
Rahmenbedingungen

Soziodemographie

Schulabschluss, Berufsausbildung,
Berufstatigkeit, berufliche Stellung,
monatliches Haushaltseinkommen

HrQoL — Kind
(Selbsteinschatzung Kind)

Unabhangigkeit, korperliche Einschrankung,
Emotionen, soziale Ausgrenzung, soziale
Einbindung, Einschrankungen durch die
medizinisch - medikamenttse Behandlung

HrQoL — Kind
(Fremdeinschatzung
Eltern)

Unabhéangigkeit, korperliche Einschrankung,
Emotionen, soziale Ausgrenzung, soziale
Einbindung, Einschrankungen durch die
medizinisch - medikamenttse Behandlung

HrQoL — Erwachsene

Kdorperliche Funktionsfahigkeit, kdrperliche
Rollenfunktion, korperliche Schmerzen,
allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitat,
soziale Funktionsfahigkeit, emotionale
Rollenfunktion, psychisches Wohlbefinden

Familiare Belastung

tagliche soziale Belastung der Eltern,
personliche Belastung, Belastung der
Geschwisterkinder, finanzielle Belastung,
Bewaltigungsprobleme mit der Belastung,
Summenwert der Belastungen insgesamt

Coping-Strategie

Aufrechterhaltung der familidren Integration,
Kooperation und optimistische Sichtweise der
Situation, Aufrechterhaltung von sozialer
Unterstitzung, Selbstwertgefthl und psychische
Stabilitat, Verstehen der medizinischen Situation
durch Kommunikation mit anderen Eltern und
medizinischem Personal

Behandlungszufriedenheit

Diagnose und Information, Zusammenarbeit,
Behandlung des Kindes, Krankenhaus-
umgebung, Verhalten des Arztes, Schul-
situation, generelle Zufriedenheit

Im nachfolgenden Kapitel

2.3

— Operationalisierung) werden die einzelnen

Messinstrumente detailliert vorgestellt.
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2.3 Operationalisierung

Bortz und Déring (2006) legen fest: ,Von entscheidender Bedeutung fir den Ausgang
der Untersuchung ist die Frage, wie ... die Variablen operationalisiert werden. Durch
die Operationalisierung wird festgelegt, welche Operationen ... wir als indikativ fur die
zu messende Variable ansehen wollen und wie diese Operationen quantitativ erfasst
werden.” ,Fundierte Kenntnisse Uber bereits vorhandene Messinstrumente ... kdnnen

die Operationalisierung erheblich erleichtern.”

In der vorliegenden Untersuchung wurde daher, so weit moglich, auf evaluierte
Messinstrumente (hier: Fragebdgen) zuriickgegriffen, die im Nachfolgenden einzeln
vorgestellt werden. Der Beschreibung der standardisisierten Instrumente folgt jeweils
die Angabe der Testgitekriterien Reliabilitdt und Validitat, sowie die Berechnung

dieser Kennwerte flr die hier untersuchte Stichprobe.

Alle in dieser Untersuchung verwendeten Fragebdgen sind im Anhang (10.2 -
Messinstrumente) in der Form aufgefuhrt, wie sie an die Probanden ausgehandigt

wurden.

Anamnesebogen

Der Anamnesebogen wurde durch den Autor dieser Arbeit fur die vorliegende
Untersuchung entworfen. Dabei wurden die medizinischen Eckdaten erfragt, die als
Information fir die vorliegende Studie nach Erfahrung des Autors aus der klinischen
Alltagsversorgung, unerlasslich sind. Der Anamnesebogen enthélt insgesamt vierzehn

Items zu den drei Themenkomplexen:

a) Befragte Person
b) Erkranktes Kind
C) Beatmungstherapie des Kindes

a) Befragte Person
1. Befragte Person (Mutter / Vater / Pflegeperson / Andere)

2. Alter dieser Person in Jahren
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3.

4.

Lebenssituation (verheiratet mit Partner / unverheiratet mit Partner /

getrennt, geschieden / allein erziehend / verwitwet)

Anzahl der Kinder im Haushalt insgesamt

b) Erkranktes Kind

5.

6
7.
8

10.

11.

Alter des Kindes
Geschlecht des Kindes (mannlich / weiblich)
Wohnort des Kindes (in Hamburg / auf3erhalb Hamburgs)

Bei wem lebt das Kind hauptséachlich

(leibliche Eltern / Mutter / Vater / Mutter und ihr Partner / Vater und seine

Partnerin / Grol3eltern oder andere Verwandte / Pflegeeltern,
Adoptiveltern / Krankenhaus, Heim, Pflegeeinrichtung, Wohngruppe)
Grunderkrankung, die eine Beatmung erforderlich gemacht hat

Ort der medizinischen Betreuung

(Altonaer Kinderkrankenhaus, Kinderkrankenhaus Wilhelmstift, Klinikum

Nord — Campus Heidberg, UKE, sonstiges Kinderkrankenhaus,

Kinderarztliche Praxis, Andere)

Pflegerische Betreuung

(ausschlieB3lich durch Familie, auch durch Pflegedienst — falls
Pflegedienst: Hausliche Kinderkrankenpflege Hamburg, AIP, Jona,
Andere)

¢) Beatmungstherapie des Kindes

12.
13.

14,

Beginn der Beatmungstherapie (Datum)

Beatmungszugang

(Tracheostoma, Unterdruckkammer, Unterdruckweste,
Zwerchfellschrittmacher, Maske — falls Maske: Full face, Nasal)
Dauer der Beatmung / 24 Std. (24 Std. durchgehend, 12-23 Std., 1-12

Std., nur bei Bedarf, z. B. wéhrend Infekten)
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Soziodemographischer Fragebogen

Der soziodemographische Fragebogen orientiert sich an den Empfehlungen der
Arbeitsgruppe ,Routinedaten® im Forderschwerpunkt Rehabilitationswissenschaften
des Bundesministeriums fir Bildung und Forschung (BMBF) und umfasst alle
empfohlenen Fragenbereiche, um eine standardisierte und projektiibergreifende

Vergleichbarkeit der Stichprobenmerkmale sicherzustellen.

In funf Items werden jeweils fir Mutter und Vater getrennt die folgenden Bereiche

abgefragt:

1. Schulabschluss

2. Berufsausbildung

3. Berufstatigkeit

4, Berufliche Stellung

5. Monatliches Haushaltseinkommen

Der soziodemographische Fragebogen wurde unverandert aus der ,HaFEn“ -Studie
(Hamburger Frih- und Reifgeborenen Entwicklungsstudie) iibernommen, die derzeit
unter der Leitung von Frau Dr. C. Bindt am Altonaer Kinderkrankenhaus durchgefthrt
wird. Daher lagen zu diesem Instrument so umfangreiche und zudem positive

Erfahrungen im Altonaer Kinderkrankenhaus vor, dass es nahe lag, es zu verwenden.

DisabKids

Der DisabKids ist ein ,Quality of Life Inventory* und stellt ein Messinstrument zur
HrQol in Selbst- und Fremdbeurteilung bei Kindern mit chronischen Erkrankungen
dar. Es handelt sich sowohl um ein krankheitsspezifisches als auch ein
krankheitstibergreifendes Instrument zur Erfassung der subjektiven Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen mit chronischen gesundheitlichen Beeintrachtigungen.
Urspriuinglich wurde der DisabKids in einem multinationalen Projekt in Osterreich,
Deutschland, Frankreich, Griechenland, Niederlande, Schweden und Grol3britannien
entwickelt. Es liegt eine deutsche Version vor, die in unserer Studie Anwendung fand
(Schmidt, Petersen et al. 2006).
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Das generische Modul erfasst mentale, soziale und physische Facetten, die mittels 37
Items (in der Selbst- und Fremdbeurteilungsversion fur die 4 — 7 jahrigen Kinder sind

es 6 Items) erfasst werden. Die Berechnung eines Gesamtwertes ist moglich.

Die 37-ltem-Version fur die 8- bis 18-Jahrigen wird zu sechs Skalen

zusammengefasst:

1. »Independence” (Unabhangigkeit - mental)

2. »Physical Limitation“ (Kérperliche Einschrankung - physisch)

3. »-Emotion“ (Emotionen - mental)

4, »Social Exclusion” (Ausgrenzung - sozial)

5. »Social Inclusion® (Einbeziehungen - sozial)

6. “Medication/Treatment" (Einschrdnkungen durch die medizinisch-

medikamentdse Behandlung - physisch)

Die Stufung erfolgt in ,Smiley“-Versionen (Selbst- und Fremdbeurteilung) sechsfach.
Dabei reicht die Bewertung von einem strahlenden Gesicht, das mit der Eigenschaft
.sehr frohlich® unterschrieben ist, bis zu einem Smiley-Gesicht mit hdngenden

Augenlidern / Mundwinkeln, dem die Eigenschaft ,sehr traurig” zugeordnet ist.

In den Versionen fur die 8-18-jahrigen Kinder / Jugendlichen (Selbst- und

Fremdbeurteilung) erfolgt die Stufung fiinffach, von ,nie“ bis ,immer®.

Zum DisabKids existieren Kurzformen mit 12 Items sowie insgesamt sieben

krankheitsspezifische Module, die jedoch in unserer Studie nicht zum Einsatz kamen.

Die in unserer Studie verwandten DisabKids - Fragebdgen im Uberblick:

a) Selbstauskunft Kinder 4-7 Jahre; ,Smiley-Version“ (6 Items, 1 Dimension)
b) Selbstauskunft Kinder /Jugendliche im Alter von 8-18 Jahren
(37 Items, 6 Dimensionen + Gesamtwert)
C) Fremdbeurteilung durch Eltern von chronisch kranken Kindern im Alter von 4-7

Jahren; ,Smiley-Version* (6 Iltems, 1 Dimension)
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d) Fremdbeurteilung durch Eltern von chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen im Alter von 8-18 Jahren

(37 Items, 6 Dimensionen + Gesamtwert)

Fur den Einsatz des DisabKid in der vorliegenden Studie sprach, dass dieser
Fragebogen ein sehr aktuelles, etabliertes und weit verbreitetes Messinstrument zur
spezifischen Erfassung der HrQoL chronisch kranker Kinder ist. Zudem finden sich in

der Literatur grol3e Referenzstichproben.

Reliabilitat und Validitat

Die Reliabilitat des Instrumentes wird in der Literatur anhand der internen Konsistenz
mit Cronbach’s Alpha zwischen a = 0.70 und a = 0.93 (Selbstauskunft) bzw. a = 0.77
und a = 0.95 (Fremdbeurteilung) angegeben.

Die interne Konsistenz fiir das Instrument DisabKids in unserer Stichprobe wird in
Tabelle 7 (,Smiley“ Version: 4-7 Jahre) und Tabelle 8 (Version: 8-18 Jahre)
dargestellt. Tabelle 7 und 8 sind im Anhang unter Punkt 10.3 aufgefuhrt.

Die interne Konsistenz der ,Smiley-Version“ ist mit a = 0.71 bei den Eltern

vergleichbar zu der internen Konsistenz bei den Kindern mit a = 0.68.

Die Konstruktvaliditdt des Instrumentes wird im Manual mittels konvergenter und
diskriminanter Validitat ermittelt. Die Korrelationen mit Messinstrumenten, die das
gleiche Konstrukt messen, liegen weitgehend im mittleren Bereich (r =.24 bis r =.41),
was die Autoren des Instruments auf unterschiedliche Konzeptualisierungen der
Skalen zuruckfihren. Bei der Berechnung der diskriminanten Validitat erlaubt das
Messinstrument eine gute Unterscheidung sowohl zwischen verschiedenen
Krankheitsbildern, als auch zwischen unterschiedlichen Ausprdgungen des

Schweregrads der Erkrankung.

Die Konstruktvaliditdt unserer Stichprobe wurde mittels Interkorrelationen der
Subskalen (faktorielle Validitat) des DisabKids berechnet und ist in Tabelle 9
dargestellt. Die Subskalen korrelieren tUberwiegend hoch mit einander, was auf eine

gute Konstruktvaliditat hinweist. Tabelle 9 ist im Anhang unter Punkt 10.3 aufgefihrt.
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Weiterfiihrende Literatur zum DisabKids findet sich u. a. bei (Petersen, Schmidt et al.
2005) sowie bei (Baars, Atherton et al. 2005) und (Ravens-Sieberer, Schmidt et al.
2007).

Health Survey Short Form (SF-12)

SF-12 steht fur ,Health Survey Short Form mit 12 Items". Er stellt eine Kurzform und

Weiterentwicklung aus dem SF-36 dar, der im Folgenden néher vorgestellt wird.

Der Fragebogen SF-36 ist das Kondensat aus dem 100 Fragen umfassenden
Instrument, das bei der Medical Outcomes Study (MOS) zur Erfassung der
Lebensqualitat benutzt wurde. Aus dem letztgenannten Messinstrument wurden 36
Fragen (Items) ausgewahlt, die sich als reprasentativ fir die gesuchten Dimensionen
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitiat erwiesen. Der Schwerpunkt lag hierbei auf
der Betrachtung des koérperlichen und psychischen Zustandes. Die Items sind acht
Dimensionen zugeordnet, die zu den beiden Summenskalen zusammengefasst

werden kénnen:

Korperliche Funktionsfahigkeit )

Kdrperliche Rollenfunktion [ Kérperliche
Kérperliche Schmerzen Summenskala
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung

Vitalitat )

Soziale Funktionsfahigkeit [ Psychische

Emotionale Rollenfunktion Summenskala

Psychisches Wohlbefinden

© N o 0 s~ w DN

Eine weitere Frage zielt auf die vom Patienten empfundene langfristige Veranderung

der Gesundheit ab.

Der SF-36 ist ein valides, weithin verbreitetes und akzeptiertes Messinstrument. Es
zeichnet sich durch seine Kirze und unkomplizierte Handhabbarkeit, sowie durch eine
hohe Akzeptanz bei den befragten Patienten aus. Gegenuber den ,disease specific

instruments” ist der SF-36 im Registrieren der speziellen krankheitstypischen
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Veradnderungen unterlegen, die Erfassung der HrQoL gelingt ihm aber besser

(Dempster und Donnelly 2000).

Beim SF-12 werden mit lediglich 12 Items dieselben acht Subskalen der HrQoL sowie
entsprechend die korperliche und psychische Summenskala abgedeckt. Das war
maoglich, weil nachgewiesen werden konnte, dass allein der koérperliche und der
psychische Faktor 80-85% der Varianz der Unterthemen des SF-36 aufklaren
(McHorney, Ware et al. 1993; Ware 1993). Somit konnte eine deutliche Reduktion der

Iltems ohne wesentlichen Informationsverlust sichergestellt werden.

Die Einflhrung der deutschen Versionen von SF 36 und SF 12 ist Bullinger und

Kirchberger zu verdanken (1998).

Die zwolf Fragen des SF-12 gliedern sich in vier Fragen mit dichotomer Antwortskala
und acht Fragen mit drei bis sechs Antwortmaoglichkeiten. Analog dem Vorgehen bei
der Auswertung des SF-36 missen die Antworten noch weiter bearbeitet werden.
Dies beinhaltet das Umpolen bei inverser Antwortreihenfolge, das Rekalibrieren bei
sich nicht linear verhaltender Item-Skala-Beziehung, Gewichtung der Fragen und
Berechnung der Skalenrohwerte. Anschlie3end folgt eine Transformation in eine
Skala mit Werten von O (schlechtester Wert) bis 100 (bester Wert). Fir diese
Vorgénge steht ein computergestitztes Auswertungsprogramm zur Verfigung. Die
Hintergrinde sind in der Handanweisung zum ,SF-36“ beschrieben (Bullinger und
Kirchberger 1998).

Das Ergebnis wird in je einem Wert fur die psychische (,SF-Psyche®) und einem Wert
fur die korperliche (,SF-Korper) Summenskala angegeben (Summe maximal 100).

In unserer Studie wurde der Selbstbeurteilungsbogen mit einem Zeitfenster von 4

Wochen benutzt.

Fur den Einsatz des SF12 in der vorliegenden Studie sprach, dass dieser Fragebogen
das etablierteste und am weitesten verbreitete Messinstrument zur Erfassung der
HrQoL erwachsener Probanden ist. Es finden sich zudem in der Literatur grof3e

Referenzstichproben.
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Reliabilitat und Validitat

Untersuchungen zur Vergleichbarkeit der Summenskalen von SF-36 und SF-12, wie
auch zur Reliabilitat und Validitat sind mit positivem Ergebnis abgeschlossen worden
(Bullinger, Kirchberger et al. 1995b), (Ware 1996). Die Vergleichbarkeit der Scores
von SF-36 und SF-12 konnte auch im deutschsprachigen Raum gezeigt werden
(Ware, Kosinski et al. 1998), (Gandek, Ware et al. 1998; Gandek, Ware et al. 1998a).

Die interne Konsistenz (Cronbach's Alpha) der Subskalen des SF-36 wird in der
Literatur von zwischen a = 0.57 bis a = 0.94 angegeben, mehrheitlich liegt die interne
Konsistenz der Subskalen Uber dem 0.70 Kriterium. Tabelle 10 zeigt die interne
Konsistenz des SF-12 in unserer Stichprobe. Tabelle 10 ist im Anhang unter Punkt
10.3 aufgefihrt.

Die Prifung der Konstruktvaliditdt zeigt eine ausreichend hohe Korrelation mit
inhaltlich vergleichbaren Subskalen anderer Instrumente (konvergente Validitat) sowie
die Fahigkeit des SF-36, gut zwischen unterschiedlichen Patientengruppen zu

differenzieren (diskriminante Validitat).

Die Konstruktvaliditat des SF-12 wurde an unserer Stichprobe mittels
Interkorrelationen der Subskalen ermittelt (faktorielle Validitat), die in Tabelle 11
dargestellt sind. Tabelle 11 ist im Anhang unter Punkt 10.3 aufgefuhrt.

Familiarer Belastungsbogen (FaBel)

Der im angloamerikanischen Bereich seit langerem etablierte ,Impact on Family
Scale* wurde ins Deutsche Ubersetzt und einer psychometrischen Prifung

unterzogen.

Der deutsche FaBel enthalt originar 33 Likert-skalierte Items zur Erfassung

. der taglichen sozialen Belastung der Eltern,
. der personlichen Belastung,

. der Belastung der Geschwisterkinder,

. der finanziellen Belastung,
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. der Bewaltigungsprobleme mit der Belastung sowie eines

. Summenwertes (total score) der Belastungen insgesamt.

Fur den Einsatz des FaBel in der vorliegenden Studie sprach, dass mit diesem
Instrument spezifisch diejenigen Aspekte erfasst werden, die fur die vorliegende
Untersuchung erfragt werden sollten, namlich die familiare Belastung bei chronischen
Erkrankungen und Behinderungen von Kindern und Jugendlichen. Wegen dieser
spezifischen Ausrichtung des Instrumentes finden sich in der Literatur zudem

interessante Vergleichskollektive.

Reliabilitéat und Validitat
In einer Querschnittsbefragung bei 273 Familien mit chronisch erkrankten Kindern
wurde der Fragebogen auf die Gutekriterien Reliabilitat und Validitat geprift

(Erfassung der familiaren Belastung bei Eltern von Kindern mit Behinderungen).

Es konnte eine gute interne Konsistenz gezeigt werden, alle Subskalen erreichten
einen Wert gleich oder Uber a = 0.70. In Tabelle 12 werden die Werte der internen
Konsistenz dieser Vergleichsstichprobe sowie die interne Konsistenz der hier
untersuchten Stichprobe dargestellt. Tabelle 12 ist im Anhang unter Punkt 10.3
aufgefihrt.

Die zur Ermittlung der Konstruktvaliditat berechneten Skaleninterkorrelationen
(faktorielle Validitat) erreichen in der Stichprobe bei Ravens-Sieberer et al. (2001)
mittlere bis hohe Werte (r = 0.33 bis r = 0.58). Eine Ausnahme bildet die Skala
.Probleme bei der Bewaltigung“, die kaum und negativ mit den restlichen Skalen
korreliert. Ein @&hnliches Bild zeigt sich fir die Interkorrelationen der flinf Dimensionen
in unserer Stichprobe (Tabelle 13). Tabelle 13 ist im Anhang unter Punkt 10.3
aufgefihrt.

Alle Ergebnisse weisen auf die Eignung des FaBel-Fragebogens zur Erfassung der

familiaren Belastung bei chronischen Erkrankungen und Behinderungen bei Kindern

und Jugendlichen hin.
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Coping Health Inventory for Parents (CHIP-D)

Bei dem ,Coping Health Inventory for Parents - deutsche Version* (CHIP-D) handelt
es sich um ein Selbstbeurteilungsinstrument zur Erfassung der Krankheitsbewaltigung

von Eltern chronisch kranker Kinder.

Eine erste Version des CHIP erschien in englischer Sprache und umfasste 80 Items,
die jeweils spezifische Verhaltensmuster enthielten. Nach einer Vorstudie an 185
Eltern von Kindern mit einer Cystischen Fibrose (Mc Cubbin und Patterson 1983)
wurden 30 Items als irrelevant und weitere funf Items als zu wenig trennscharf
eliminiert, so dass 45 Items in der endgultigen Fassung des Fragebogens verblieben.
Der Fragebogen wurde ins Deutsche Ubersetzt und psychometrisch Uberprift
(McCubbin, McCubbin et al. 2001). Der CHIP-D enthélt drei Dimensionen:

1) Aufrechterhaltung der familiaren Integration, Kooperation und einer

optimistischen Sichtweise der Situation (FAM)

2) Aufrechterhaltung von sozialer Unterstitzung, Selbstwertgefihl und
psychischer Stabilitat (SUP)
3) Verstehen der medizinischen Situation durch Kommunikation mit anderen

Eltern und medizinischem Personal (MED).

Fir den Einsatz des CHIP-D in der vorliegenden Studie sprach, ahnlich wie auch beim
FaBel, dass dieses Instrument spezifisch diejenigen Aspekte erfasst, die fur die
vorliegende Untersuchung erfragt werden sollten. Im Falle des CHIP-D waren dies die

elterlichen Coping Mechanismen bei einer chronischen Erkrankung ihres Kindes.

Reliabilitat und Validitat

Die interne Konsistenz der drei Subskalen wurde mit Werten tber a = 0.70 belegt
(FAM a = 0.75, SUP a = 0.76, MED a = 0.71). Die interne Konsistenz in unserer
Stichprobe fallt durchgehend hoher aus (Tabelle 14). Tabelle 14 ist im Anhang unter
Punkt 10.3 aufgefihrt.

Die konvergente Validitat konnte durch Korrelationen mit einzelnen Skalen der Trierer

Skalen zur Krankheitsbewaltigung (TSK) demonstriert werden. Die Interkorrelationen

der Subskalen (faktorielle Validitat) unserer Stichprobe weisen ebenfall auf
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ausreichende Konstruktvaliditat des CHIP-D hin (Tabelle 15). Tabelle 15 ist im
Anhang unter Punkt 10.3 aufgefiihrt.

In seiner Darstellung und Analyse des CHIP-D, der die oben genannten Daten Uber
dieses Messinstrument entnommen sind, kommen McCubbin et al. (2001) zu der
Feststellung: ,Mit dem CHIP liegt jetzt auch in deutscher Sprache ein bereits vielfach
und international bewéhrtes Standardverfahren fir die Erfassung elterlicher und

familiarer Krankheitsbewaltigung vor.“

Child Health Care — Satisfaction, Utilisation, Need s (CHC-SUN)

Bei dem ,Child Health Care — Satisfaction, Utilisation, Needs” (CHC-SUN) handelt es
sich um ein Instrument der ,DisabKids-Group“. Das Instrument misst den Grad der
erhaltenen Versorgung, unbefriedigte Versorgungsbedirfnisse und die Zufriedenheit
mit der Behandlung. Es erfasst mit insgesamt 44 Items die elterliche Auskunft zu ihren

0 bis 16-jahrigen Kindern.

Die Zufriedenheit mit der Behandlung (26 Items) wird zu 7 Skalen verrechnet. Diese

Skalen lauten:

» Diagnosis / Information
* Coordination

» Child-centered care

* Hospital environment

» Doctor’s behavior

* School services

* General satisfaction

Das Antwortformat ist 5-stufig (,nicht zufrieden®, ,teilweise zufrieden®, ,zufrieden”,
.sehr zufrieden* und ,aul3erst zufrieden®), (Schmidt, Thyen et al. 2007). In der
vorliegenden Untersuchung wurden die 26 Items abgefragt, die sich auf die
Behandlungszufriedenheit beziehen und dann, gemal Manual, zu den oben

genannten sieben Skalen verrechnet.
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Fir den Einsatz des CHC-SUN in der vorliegenden Studie sprach, ahnlich wie auch
schon beim FaBel und dem CHIP-D, dass dieses Instrument spezifisch diejenigen
Aspekte erfasst, die fur die vorliegende Untersuchung erfragt werden sollten. Im Falle
des CHC-SUN war dies die elterliche Behandlungszufriedenheit bei einer chronischen
Erkrankung ihres Kindes. Zudem, dies gilt fur alle eingesetzten Fragebdgen, muss
eine validierte deutschsprachige Version des Messinstrumentes vorliegen. Dies ist
beim CHC-SUN (Instrument der ,DisabKid Group*) der Fall.

Reliabilitéat und Validitat

Die interne Konsistenz der sechs Subskalen wurde an einer Stichprobe von 795
Eltern chronisch kranker Kinder wberprift und variiert von a = 0.80 bis a = 0.95
(Schmidt, Thyen et al. 2007). Fir unsere Stichprobe konnten Werte der internen
Konsistenz ermittelt werden (Tabelle 16). Tabelle 16 ist im Anhang unter Punkt 10.3

aufgefihrt.

Die  Konstruktvaliditdt  (diskriminante  Validitdt) der sechs Skalen zur
Behandlungszufriedenheit konnte anhand von sieben verschiedenen
Diagnosegruppen und unterschiedlicher Krankheitsschwere belegt werden (Schmidt,
Thyen et al. 2007). Die Berechnungen der faktoriellen Validitat in unserer Stichprobe
weisen Interkorrelationen der Subskalen von r = -0.06 bis r = 0.83 auf (Tabelle 17).

Tabelle 17 ist im Anhang unter Punkt 10.3 aufgefuhrt.

2.4 Untersuchungsstichprobe

Definition der Grundgesamtheit

Wie im Erwachsenenalter auch, so gibt es bereits im Kindes- und Jugendalter
Patienten, die wegen einer chronischen respiratorischen Insuffizienz auf eine
Langzeitbeatmung angewiesen sind. Uber die Anzahl langzeitbeatmeter Kinder und
Jugendlicher gibt es jedoch weder fiir das Bundesgebiet noch fir den Hamburger
Raum epidemiologische Daten. Nach vorsichtigen Schéatzungen wird von einer Zahl
von 2000 langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen in der Bundesrepublik
ausgegangen. Bei Zugrundelegung dieser groben Schatzung ware eine

GroRRenordnung von 50 langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen zu erwarten, die
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in Hamburg wegen ihrer Langzeitbeatmung medizinisch betreut werden. Die
Grundgesamtheit dieser Untersuchung bezieht sich auf die (geschéatzten) 2000 Kinder

in der Bundesrepublik, die Studienpopulation bezieht sich auf den Hamburger Raum.
Ein — und Ausschlusskriterien
Die nachfolgende Tabelle 18 zeigt die angewandten Ein- und Ausschlusskriterien

dieser Untersuchung

Tabelle 18:  Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

Saugling / Kind / Jugendlicher / Alter: > 21 Jahre
Adoleszenter

Kontinuierliche oder intermittierende Langzeitbeatmung nur in der
Langzeitbeatmung Vergangenheit, aber aktuell nicht mehr

Medizinische Versorgung (bezogen auf
die Beatmungstherapie) Uberwiegend
oder ausschliefZlich in Hamburg

Mangelndes Sprachverstandnis der
primaren Bezugsperson

Primare Bezugsperson ist kein Elternteil

Begriindung fir die genannten Ausschlusskriterien:

* Alter
Es soll tatsachlich ein padiatrisches Patientenkollektiv untersucht werden. Das Alter
der Patienten wurde bis 21 Jahre eingeschlossen, weil bei chronischen Erkrankungen

auch die ,Adoleszenz"” in den Bereich der Kinderheilkunde fallt.

» Aktuelle Beatmungstherapie
Es soll um den Einfluss der Langzeitbeatmung auf die aktuelle Lebenssituation gehen.
Wenn aktuell gar keine Beatmungstherapie mehr erfolgt, dann kann dieser Einfluss

auch nicht untersucht werden.
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* Sprachverstandnis
Eine differenzierte Beantwortung der Messinstrumente ist nur bei entsprechendem
Sprachverstéandnis moglich. Der Einsatz von Dolmetschern wirde hier moglicherweise

einen systematischen Fehler verursachen.

e Primary care person

Da es bei unserer Fragestellung wesentlich auch um den familidren Kontext geht,
wurden Patienten aus der Studie ausgeschlossen, bei denen die primare
Bezugsperson kein Elternteil, sondern beispielsweise eine Erzieherin in einer

Pflegeeinrichtung ist.

Stichprobenziehungsverfahren

Zunachst galt es, langzeitbeatmete Kinder zu identifizieren, die in Hamburg leben
oder hier wegen ihrer Beatmungstherapie medizinisch betreut werden. Ziel war es, zu
maoglichst vollstdndigen epidemiologischen Zahlen fir den Hamburger Raum zu

kommen.

Um dieses Ziel zu erreichen, wurden alle pneumologisch ausgerichteten Kinderéarzte
in Hamburger Kinderarztpraxen und Kinderkliniken angesprochen. Des Weiteren
erfolgte die Riicksprache mit allen péadiatrisch tatigen Pflegediensten in Hamburg, den
versorgenden Sanitatshausern, Selbsthilfegruppen, Schlaflaboren und
Behindertenschulen. Nach Identifizierung der Zielgruppe wurden die Familien durch
den Studienleiter personlich angesprochen und um eine Teilnahme an der Studie

gebeten. Auf diesem Wege liel3 sich die Patientenstichprobe rekrutieren.

Uberlegungen zur GréRe der Stichprobe

Bei der vorliegenden Untersuchung handelt es sich um eine empirisch-quantitative
Ein-Gruppen-Querschnittstudie. Das Design wurde deskriptiv und korrelativ gewahlt.
Um sinnvolle Korrelationen berechnen zu kénnen, wurde im Vorwege eine
MindestgroRe der Untersuchungsstichprobe von n = 30 festgelegt. Schlussendlich
konnten 34 Familien in die Studie eingeschlossen werden. Auch wenn dies unter
statistischen Gesichtspunkten ein relativ kleines Kollektiv darstellt, so gibt es doch
immerhin in der Literatur bislang kaum vergleichbar grofRe Patientenkollektive
langzeitbeatmeter Kinder und Jugendlicher, die mit einem umfassenden

medizinischen und psychosozialen Ansatz untersucht wurden.
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Uberlegungen zur Reprasentativitat der Stichprobe

Die berichtete Stichprobe soll mdglichst reprasentativ fir die Grundgesamtheit sein.
Da die Grundgesamtheit bislang nie umfassend beschrieben wurde, muss spekulativ
bleiben, wie reprasentativ diese fiktive Grundgesamtheit durch die Stichprobe

abgebildet wird.

Auch wenn diese Arbeit nicht den Anspruch erheben kann, tatsédchlich alle
langzeitbeatmeten Kinder und Jugendlichen in Hamburg identifiziert zu haben, so
kann doch davon ausgegangen werden, dass die vorliegende Stichprobe mehr als
50% der Grundgesamtheit abbildet.

2.5 Datenerhebung

Die Erhebung der Daten erfolgte von Dezember 2007 bis Mai 2008 jeweils im Beisein
derselben Psychologin zuhause oder im Krankenhaus bzw. auf Wunsch einzelner
Eltern auch postalisch mit der Mdglichkeit einer telefonischen Rucksprache bei

Fragen.

Von 52 identifizierten Kindern und Jugendlichen, die mit einer Langzeitbeatmung in
Hamburg leben, lagen uns zu 43 Patienten detaillierte Informationen vor. Von diesen
43 Patienten wurden letztlich (nach Anwendung der Ausschlusskriterien) 34 Patienten
in die Studie eingeschlossen. 32/34 dieser Patienten werden medizinisch im Altonaer
Kinderkrankenhaus (AKK) betreut. Vorstellbar ware hier, dass die Patienten aus
Altona sich von anderen Patienten (die nicht in Altona betreut werden) systematisch
unterscheiden, z. B. weil im AKK durch seine Interdisziplinaritat besonders komplex

kranke Kinder gesehen werden.

Bei der Konzeption der Datenerhebung wurde Wert darauf gelegt, dass die Daten
nicht durch den Studienleiter selbst erhoben werden, da dieser der zustandige Arzt
der Patienten in der Beatmungsambulanz ist, sondern durch eine Psychologin, die
selbst nicht in die Betreuung der betroffenen Patienten einbezogen ist. So sollte ein

systematischer Fehler verhindert und eine maoglichst realistische Beantwortung der
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Fragen, insbesondere auch in den Bereichen der Patientenzufriedenheit, erzielt

werden.

Darlber hinaus wurde grofR3er Wert auf eine strikte Anonymisierung der Fragebdgen
gelegt und diese auch mit den Familien kommuniziert. Siehe hierzu auch Punkt 2.6
(Ethik).

Diejenigen Kinder, die wegen ihres Alters (4 Jahre und alter) bzw. wegen ihrer
mentalen Mdéglichkeiten dazu in der Lage waren, fiillten den DisabKid-Fragebogen als
Selbstbewertungsinstrument fur Kinder / Jugendliche aus. Dabei wurden wieder je
nach Alter und mentaler Verfassung zwei Versionen genutzt fir Kinder von 4-7 und
Kinder/Jugendliche von 8-18 Jahren. Bei den Adoleszenten, die > 18 Jahre alt waren,
kam der Fragebogen fur 8-18 Jahrige zum Einsatz, weil es keine gesonderten
Fragebdgen fur Adoleszente (18-21 Jahre) gibt. Die 4-7 jahrigen Kinder wurden bei
der Bearbeitung der Fragebdgen von der Psychologin unterstitzt, indem ihnen die
Fragen vorgelesen wurden. Die Antworten wurden in der Kinderversion des DisabKids
durch  Ankreuzen von ,Smileys® vorgenommen, so dass hierzu kein

Lese/Schreibvermdgen erforderlich war.

Die Kinder unter 4 Jahren bzw. alle geistig behinderten Patienten fillten keinen

Fragebogen zur Selbstbewertung aus.

Alle weiteren Fragebtgen dieser Untersuchung wurden durch dasjenige Elternteil
ausgeflllt, das primar mit der Betreuung des erkrankten Kindes betraut ist (,primary
care person*). In den folgenden Darstellungen der Angaben der ,primary care person*
werden zur besseren Lesbarkeit die Begriffe ,Eltern® bzw. ,Elterneinschatzung”

verwendet, womit immer die ,primary care person“ gemeint ist.
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2.6  Ethik

Das Studiendesign wurde im August 2007 der Ethikkommission der Arztekammer

vorgelegt und im September 2007 von dieser genehmigt.

Die Teilnehmer der Studie wurden im Voraus durch die Untersucher in schriftlicher
Form Uber den genauen Ablauf, die Freiwilligkeit der Teilnahme sowie Uber die
anonyme Behandlung und Kodierung ihrer persénlichen Daten aufgeklart. Diese
Aufklarung und eine unterschriebene schriftliche Einverstandniserklarung stellten eine
Voraussetzung fur die Teilnahme an der Studie dar. Alle Teilnehmer hatten zu jeder
Zeit die Mdglichkeit, ohne Angabe von Griinden die weitere Teilnahme an der Studie

abzulehnen.

Siehe hierzu auch Anhang (10.1 Ethikantrag und Votum der Ethikkommission;
Anschreiben [/ Aufklarung fir Kinder, Jugendliche und Eltern sowie

Einverstandniserklarung)

2.7 Auswerteverfahren

Die Fragebtgen wurden nach dem Ausfillen durch die betroffenen Kinder /
Jugendlichen und ihre Eltern von der Psychologin auf fehlende Daten Uberprft und
gesammelt. Durch dieses aufwandige Vorgehen lieBen sich ,Itemmissings”
verhindern. Dann erfolgte die Ubergabe der anonymisierten Fragebdgen an den
Studienleiter und die Eingabe in die Datenmaske. Eine Qualitatskontrolle der
eingegebenen Daten wurde durch Haufigkeitstabellen und visuelle Kontrolle in der
Datenmaske ermdglicht. Die statistische Auswertung aller erhobenen Daten aus den
Fragebogen erfolgte mittels des Programmpakets SPSS (Statistical Package for the

Social Science), Version 11.5.

Zunachst erfolgte eine numerische Beschreibung des Kaollektivs, insbesondere

anhand der Fragebdgen zu Anamnese und Soziodemographie.
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Die Skalen der standardisierten Fragebtgen (Disabkids, SF-12, FaBel, CHIP-D und
CHC-SUN) wurden jeweils nach Vorgabe des zugehdrigen Manuals bzw. der

Referenzartikel berechnet.

Die deskriptive Darstellung der Ergebnisse aus den Fragebdgen erfolgt tabellarisch
mit der Angabe des arithmetischen Mittels (M) und der Standardabweichung (SD). Fur
die Berechnung von Mittelwertsunterschieden wurden t-Tests fir unabhangige
Stichproben durchgefihrt. Die Analyse der Zusammenhange zwischen der HrQoL der
Eltern und der HrQoL der Kinder sowie der Zusammenhénge der untersuchten

Konstrukte mit der HrQoL der Eltern wurden mittels Korrelationen berechnet.

Bei dem jeweiligen Signifikanzniveau werden die Grenzen +p<.10 (Tendenz); * p<.05
(signifikant); **p<.01 (hoch signifikant) und ***p<.001 (hochst signifikant) angegeben,
wobei ein p-Wert von <.10 aufgrund des kleinen Stichprobenumfangs der
Untersuchungsstichprobe als ,Tendenz* beriicksichtigt wird. Die berechneten
Korrelationskoeffizienten werden in Anlehnung an Bortz (2005) nach der Einteilung
klein (r =2 .30), mittel (r = .50) und grof3 (r = .80) interpretiert.
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3 ERGEBNISSE

3.1  Art der Ergebnisdarstellung

Es werden die epidemiologischen Zahlen berichtet. Dabei wird die Anzahl der
langzeitbeatmeten Kinder genannt, die in Hamburg leben bzw. wegen ihrer
Langzeitbeatmung in Hamburg betreut werden. Auf dem Boden dieser Daten wird

eine Schatzung der Anzahl langzeitbeatmeter Kinder in der Bundesrepublik versucht.

Das Gesamtkollektiv wird bezlglich Verteilung von Alter, Geschlecht, Erkrankung,
Beatmungsform und soziodemographischen Daten dargestellt. Dabei wird mittels
Tabellen und Abbildungen die Verteilung einzelner Merkmale (Beatmungsform,

Beatmungsdauer und Soziodemographie) abgebildet.

Die Ergebnisse der einzelnen Messinstrumente und ihre statistischen
Zusammenhénge untereinander bzw. in Bezug auf die HrQoL der priméaren
Bezugsperson werden nacheinander dargestellt. Angaben der primaren
Bezugsperson werden zur besseren Lesbarkeit als Elterneinschatzungen bezeichnet.
Bei der Analyse von Zusammenhéangen zwischen den einzelnen Variablen und der
HrQoL der primaren Bezugsperson werden die Ergebnisse je nach Skalenniveau der

zu verrechnenden Variablen blockweise dargestellt.

Die statistischen Symbole entsprechen den Richtlinien der Deutschen Gesellschaft fur

Psychologie.

3.2  Epidemiologie
Unter Punkt 2.4 (Stichprobenziehungsverfahren) wurde das Vorgehen geschildert, um
eine maglichst vollstandige Erfassung aller Kinder und Jugendlichen zu erreichen, die

wegen ihrer Langzeitbeatmung in Hamburg medizinisch betreut werden.

Insgesamt wurden uns 52 Kinder und Jugendliche mit einer Langzeitbeatmung

genannt. Detaillierte Daten zu Alter, Geschlecht, Grunderkrankung, Unterbringung
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und Beatmungsform lagen uns zu 43 Kindern und Jugendlichen vor. Diese Daten

werden unter dem Punkt 3.3 (Beschreibung der Gesamtstichprobe) wiedergegeben.

Wollte man die Zahl von 52 langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen in Hamburg
in Form eines Rechenexempels nach Dreisatz (Einwohner in Hamburg = 1.770.629;
Einwohner in der BRD = 82.217.837) auf das Bundesgebiet hochrechnen, so musste
man von geschatzten 2.415 langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen in der

Bundesrepublik Deutschland ausgehen.

3.3 Beschreibung der Gesamtstichprobe

Detaillierte Informationen lagen zu 43 Patienten vor, die wegen einer

Langzeitbeatmung in Hamburg padiatrisch betreut werden.

Aus der Gesamtstichprobe von n = 43 waren zwei Patienten zwischenzeitlich
verzogen, so dass sich ein Kontakt nicht mehr herstellen lie3. Nach Anwendung der
Ausschlusskriterien blieben 34 Patienten Ubrig, die in die Studie eingeschlossen
wurden. Dabei war bei 2 Patienten ihr Alter (> 21 Jahre), bei einem Patienten das
mangelnde Sprachverstandnis (Muttersprache: kurdisch), und bei drei Patienten die
Tatsache Ausschlag gebend, dass die urspringlich erfolgte Beatmungstherapie
zwischenzeitlich eingestellt worden war. Von diesen drei Patienten war ein Junge mit
einem schweren OSAS erfolgreich HNO-arztlich operiert worden, ein schwer
behindertes Madchen tolerierte die Beatmungstherapie nicht mehr und ein Madchen
war wegen einer zentralen Atemstorung nach Hirnstammtumor zwischenzeitlich
erfolgreich auf eine Theophyllin-Therapie umgestellt worden. Ein Junge lebt in einem
Heim und hat nur sporadischen Kontakt zu seiner Ursprungsfamilie, so dass die
.primary care person“ eine Pflegeperson und kein Elternteil ist. Tabelle 18 zeigt die

Haufigkeit der angewendeten Ausschlusskriterien.
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Tabelle 19:  Grunde fur den Ausschluss aus der Studie
Alter > 21 Jahre n=2
Mangelndes Sprachverstandnis n=1
Beatmung zwischenzeitlich beendet n=3
Primary care person ist kein Elternteil n=1
Familie ist verzogen n=2

n = Anzahl der Probanden

Diese Gesamtstichprobe und die Stichprobe nach Anwendung der Ausschlusskriterien

werden im Folgenden miteinander verglichen bezlglich Alter, Geschlecht,

Grunderkrankung, Beatmungszugang und Unterbringung. Die Daten werden zur

besseren Ubersichtlichkeit in Tabelle 19 dargestellt.

Tabelle 20:  Vergleich der Kollektive: Grundgesamtheit und Stichprobe nach
Anwendung der Ausschlusskriterien
Stichprobe
Kollektiv Gesamtstichprobe nach Anwendung der
n=43 Ausschlusskriterien
n=234
Alter 6 Monate bis 29,6 Jahre 6 Monate bis 21,0 Jahre
(im @ 11,2 Jahre) (im @ 9,8 Jahre)
Geschlecht F =25/43 (58%) F =20/34 (59%)
M = 18/43 (42%) M = 14/34 (41%)
Grund- Neuromuskular  16/43 (37%) | Neuromuskular 13/34 (38%)
erkrankung | 1,54 wand 9/43 (21%) | Thoraxwand 6/34 (18%)
OSAS 6/43 (14%) | OSAS 5/34 (14%)
Zentral 3/43 | Zentral 2/34 (6%)
(7%) | Lunge 3/34 (9%)
Lunge 3/43 (7%) | Sonstige 5/34 (15%)
Sonstige 6/43 (14%)

Beatmungs- Tracheostoma  13/43 (30%) | Tracheostoma 12/34 (35%)
zugang Maske 30/43 (70%) | Maske 22/34 (65%)
Unter- Heim 3/43 (7%) | Heim 2/34 (6%)
bringung Zuhause 40/43 (93%) | Zuhause 32/34 (94%)

n = Anzahl der Probanden; F = weiblich; M = mannlich
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3.4  Beschreibung der Untersuchungsstichprobe

Insgesamt 34 Familien nahmen an der Studie teil. Von 34 Kindern machten 19 (56%)
eigene Angaben. Die anderen 15 Kinder (44%) waren hierzu wegen ihres Alters oder
wegen einer mentalen Retardierung nicht imstande.

Zu jedem Kind fullte die ,primary care person®, also diejenige Person, die primar mit
der Pflege des Kindes betraut ist, die vorliegenden Fragebtdgen aus. Bei 32 von 34
(94%) Kindern war dies die Mutter, bei 2 von 34 (6%) Kindern war es der Vater.

Die Kinder waren im Durchschnitt 9.8 Jahre alt bei einer Standardabweichung von 5.6
Jahren. Das jungste Kind war 6 Monate und die &alteste Jugendliche 21 Jahre alt. In
der Stichprobe war der Madchenanteil etwas hoher (20 von 34; 59%) als der

Jungenanteil.

Klinische Merkmale
Die Erkrankungen, die zur Notwendigkeit einer Beatmungstherapie fihrten, waren wie

folgt verteilt:

* Neuromuskular 13/34 (38%),

e Thoraxwanddeformitaten 6/34 (18%),

» Obstruktionen der oberen Atemwege 5/34 (14%),
* Zentrale Atemregulationsstérungen 2/34 (6%),

* Lungenerkrankungen 3/34 (9%),

» Sonstige 5/34 (15%).

In der Gruppe ,Sonstige” sind Kinder zusammengefasst, die bei schwerer globaler

Entwicklungsretardierung mit einem palliativ-supportiven Konzept beatmet werden.

Eine differenzierte Auflistung der einzelnen Krankheitsbilder zeigt Tabelle 21.
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Tabelle 21:

Krankheitsbilder der untersuchten Stichprobe

Kategorie der Erkrankung
n (%)

Krankheitsbilder

Neuromuskular
13/34 (38%)

* Nemalin-Myopathie (n = 2)
 Central-Core-Myopathie (n = 2)
« Unklare Strukturmyopathie
« Muskeldystrophie Duchenne
« Congenitale Muskeldystrophie
(Typ ,Rigid spine®)
« Spinale Muskelatrophie
« Spinale Muskelatrophie (Typ SMARD)
« Myotone Dystrophie
» Charcot-Marie-Tooth
* Querschnittlahmung
(iatrogen nach Skoliose-OP)
* Querschnittlahmung
(nach transverser Myelitis)

Thoraxwanddeformitéaten
6/34 (18%)

« idiopathische Skoliose, sekundare
pulmonale Hypertonie

« symptomatische Skoliose, unklare
neuromuskulare Erkrankung

« Osteogenesis imperfecta

« Kampomele Dysplasie

» Skoliose, Goldenhar-Syndrom

» symptomatische Kyphoskoliose,
unklare Bindegewebserkrankung

Obstruktionen der oberen Atemwege /
OSAS
5/34 (14%)

* Mentale Retardierung

» Trisomie 21, Makroglossie
* Velopharyngeale Instabilitat
« Pharyngeale Hypotonie

« Pallister-Kilian-Syndrom

Zentrale Atemregulationsstérungen
2/34 (6%)

« Achondroplasie, Cranio-Cervikale
Instabilitat

« Arnold-Chiari-Malformation,
MMC, VP-Shunt

* Z.n. nach ARDS

Lungenerkrankungen « Z.n. Frihgeburtlichkeit, BPD, Z.n.
3134 (9%) Listeriensepsis

» Schwere Tracheomalazie

« Posthypoxie - Syndrom, schwere
Sonstige Mehrfachbehinderung (n = 2)
5/34 (15%) « Globale Entwicklungsretardierung

Tetraspastik (n = 2)
« Epileptische Encephalopathie

n = Anzahl der Probanden
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Uber eine Maske wurden 21 von 34 (62%) beatmet. Von diesen 21 maskenbeatmeten
Kindern hatten 6 (29%) eine ,Full-Face-Maske” und 15 (71%) eine nasale Maske.

Uber ein Tracheostoma wurden 13 von 34 (38%) beatmet.

Durchgehend (24 Std./Tag) wurden 4 der 34 Kinder (12%) beatmet. Bei 3 von 34 (9%)
wurde die Beatmung uberwiegend, aber nicht durchgehend (zwischen 12 und 23
Std./Tag) durchgefuhrt und bei 26 von 34 (76%) erfolgte die Beatmung lediglich im
Schlaf (zwischen 1 und 12 Std./Tag). Lediglich ein Kind (3%) nutzte die Beatmung

ausschlielich bei Bedarf (also z. B. wahrend Atemwegsinfekten).

Das Alter zum Zeitpunkt des Beginns der Beatmungstherapie lag zwischen 0 Jahren
(also mit der Geburt beginnend) und 16,3 Jahren, im Mittel waren die Kinder bei

Beginn der Therapie 5,8 Jahre alt.

Zum Zeitpunkt der Untersuchung wurde die Beatmungstherapie seit einem Zeitraum
von 2 Monaten bis zu 12,5 Jahren durchgefihrt, im Mittel waren es 4,5 Jahre.
In Hamburg lebten 20 von 34 (59%) der untersuchten Kinder, die anderen 14 (41%)

wohnten aufRerhalb Hamburgs, wurden hier aber medizinisch betreut.

Von 34 Patienten wohnten 32 (94%) zuhause, wahrend nur 2 von 34 (6%) der
Patienten in einer Einrichtung lebten. Mit 19,6 und 20,8 Jahren gehorten diese beiden
Patientinnen zu den altesten des Untersuchungskollektives. Beide Patientinnen hatten
bis ins Jugendlichenalter zuhause gelebt und waren erst in der Adoleszenz in eine

Einrichtung umgezogen.

Die Patienten wurden in 15 von 34 Fallen (44%) ausschlieB3lich durch die Familie
gepflegt, wahrend 19 von 34 (56%) zusatzlich einen Pflegedienst in Anspruch

nahmen.

Von den 32 langzeitbeatmeten Kinder, die bei ihren Eltern lebten, wohnten 27 (84%)
mit beiden leiblichen Eltern in einem Haushalt, 3 von 32 (9%) wohnten mit der allein
erziehenden Mutter und einer (3%) mit dem allein erziehenden Vater. Bei der

leiblichen Mutter und deren neuem Partner lebte 1 von 32 (3%) Kindern.
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Soziodemographische Merkmale der Familien

Von den 34 teilnehmenden Familien gaben 28 (82%) der Eltern an, in einer festen
Partnerschaft zu leben. Dabei waren 26 dieser 28 Eltern (93%) verheiratet und 2 von
28 (7%) unverheiratet. Getrennt oder geschieden lebten 5 von 34 (15%) der Eltern, 1

von 34 Elternteilen (3%) war verwitwet.

Im Haushalt des antwortenden Elternteils lebten in 2 von 34 (6%) der Falle keine
Kinder — dies waren die beiden Jugendlichen, die in einer Einrichtung lebten. Es
gaben 7 von 34 (21%) der Eltern an, dass ein Kind im Haushalt lebe. Insgesamt
waren in der Stichprobe somit 9 von 34 (26%) Einzelkinder. In 17 von 34 (50%) der
Haushalte lebten zwei Kinder, in 5 von 34 (15%) drei Kinder und in 3 von 34 (9%)

Haushalten waren es vier Kinder.

Von den 34 Muttern hatten 17 (50%) und von den 34 Vatern 18 (53%) Abitur oder
Fachhochschulreife. Ohne Schulabschluss waren 4 von 34 (12%) der Mutter aber

keiner der Vater.

Jeweils 15 von 34 (44%) der Mutter und Vater hatten einen Fachhochschul- oder
Universitatsabschluss. Ohne Berufsausbildung waren 4 von 34 (12%) der Mutter und
1 von 34 (3%) der Vater. Die soziodemographischen und klinischen Merkmale der

Familien sind in Tabelle 22 und 23 dargestellt.

Tabelle 22: Soziodemographische Merkmale der Untersuchungsstichprobe

n %

Geschlecht des Weiblich 20 59
Kindes

Hamburg 20 59

Wohnort Nicht-Hamburg 14 41

Leiblichen Eltern 27 79

Kind wohnt bei Mutter 3 9

Vater 1 3

Mutter mit ihnrem Partner 1 3

Einrichtung 2 6
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Fortsetzung Tabelle 22

n %
Hauptschule 2 6
Realschule 8 24
Polytechnische Oberstufe 2 6
Schulabschluss Fachhochschulreife 4 12
der Mutter )
Abitur 13 38
anderer Schulabschluss 1 3
ohne Schulabschluss 4 12
Hauptschule 7 21
Realschule 5 15
Schulabschluss Polytechnische Oberstufe 3 9
des Vaters Fachhochschulreife 6 18
Abitur 12 35
keine Angabe 1 3
Lehre 8 24
Berufsschule 5 15
Fachschule 1 3
Berufsausbildung Fachhochschule 8 24
der Mutter
Universitat 7 21
kein beruflicher Abschluss 4 12
keine Angabe 1 3
Lehre 9 27
Berufsschule 1 3
Berufsausbildung Fachschule 7 21
des Vaters Fachhochschule 7 21
Universitat 8 24
kein beruflicher Abschluss 1 3
Nicht berufstatig 11 32
Arbeitslos 2
Berufstatigkeit voriibergehende Freistellung
der Mutter o ) )
Teilzeit oder stundenweise berufstatig 12 35
Voll berufstétig 15
Berufstatigkeit Teilzeit oder stundenweise berufstatig 9
des Vater Voll berufstatig 29 85
< 2000 € 6 18
monatliches 2000 — 3000 € 15 44
Haushaltseinkommen 3000 — 4000 € 7 21
> 4000 € 18

n = Anzahl der Probanden
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Tabelle 23:  Klinische Merkmale der Untersuchungsstichprobe
n %
Standort der Altonaer Kinderkrankenhaus 31 91
Medizinischen Klinikum Nord, Heidberg 1 3
Versorgung Andere 2
Clemenshospital Miunster 1 3
Andere medizinische Keine 32 94
Betreuung
Klinikum Stdstadt Rostock 1 3
Pflegerische Betreuung nur Familie 15 44
durch auch Pflegedienst 19 56
Hausliche Krankenpflege Hamburg 1 3
AIP 6 18
Pflegedienst Jona 3 9
Andere 9 27
Tracheostoma 13 38
Beatmungszugang Maske 21 62
full face 6 18
Beatmungsmaske Nasal 15 44
24 Stunden durchgehend 4 12
12 bis 23 Stunden 3 9
Dauer der Beatmung 1 bis 12 Stunden 26 77
nur bei Bedarf 1 3
<1 Jahr 7 21
1 -3 Jahre 7 21
Bisherige Beatmungszeit 36 Jahre 9 26
> 6 Jahre 11 32

n = Anzahl der Probanden

3.5  Deskriptive Ergebnisse

Im Folgenden werden die Kennwerte Stichprobengréf3e (n), Mittelwert (M) und

Standardabweichung (SD) der Skalenwerte dargestellt. Um die einzelnen Skalenwerte

der untersuchten Stichprobe einordnen zu kénnen, werden jeweils Vergleiche mit

Werten von Referenzgruppen, meist grol3e Stichproben mit Eltern von Kindern mit

chronischen Erkrankungen, angestellt. Mittels t-Tests wird geprift, ob sich die
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Mittelwerte der beiden Stichproben signifikant voneinander unterscheiden. Zusétzlich
wird der prozentuale Anteil der Falle, die unterhalb oder oberhalb des Durchschnitts

der Vergleichsstichprobe liegen, angegeben.

3.5.1 Lebensqualitat

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Kinder wurde sowohl durch die Kinder
selbst als auch durch die Eltern mit dem Disabkids eingeschatzt. In Tabelle 24
(Elterneinschatzungen) und Tabelle 25 (Kindereinschétzungen) sind die Kennwerte im
Disabkids dargestellt. Die Vergleichsstichprobe bildet eine im Manual des Disabkids
beschriebene Stichprobe von 1152 Kindern mit chronischen Erkrankungen (Schmidt,
Petersen et al. 2006). Fur die Smileys-Version wird eine Teilstichprobe von 106

Kindern dargestellt, die eine hohe Krankheitsschwere aufweisen (Tabelle 25).

Tabelle 24:  Vergleich der Untersuchungsstichprobe mit der Vergleichsstichprobe
(chronisch kranke Kinder) im Disabkids: Elterneinschétzung

Untersuchungs- Vergleichs-
stichprobe stichprobe
(n=14-16) (n=1152)
Disabkids
Elterneinschatzung n M SD M SD t p %
Independence 16 57,8 1543 76,6 17,25 4,829 .000*** 89
Physical 16 48,7 18,80 70,2 18,32 4,542 .000*** 87
Emotion 16 654 2361 716 20,49 1,047 .295 60
Social Exclusion 16 65,5 15,88 80,9 16,79 3,847 .000*** 83
Social Inclusion 16 59,6 13,50 74,3 17,65 4,287 .000*** 86
Medication 14 775 21,86 69,9 22,15 -1,293 .196 36

General (37 Items) 16 62,0 14,76 749 14,55 3,486 .000** 81

n = Anzahl der Probanden; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-Wert (zweiseitige Testung);
p = p-Wert; " p<.10; * p £ .05; ** p < .01; ** p < .001; % = Anteil der untersuchten Stichprobe, der unter-
bzw. oberhalb des Durchschnitts der Vergleichsstichprobe liegt

Abgesehen von den Skalen ,Emotion* und ,Medication” liegt die durch die Eltern
eingeschétzte Lebensqualitdt der Kinder in allen Skalen deutlich unterhalb der
durchschnittichen  Lebensqualitat der  chronisch  kranken  Kinder  der
Referenzstichprobe. Das bedeutet, dass zwischen 80 und 90% der Kinder der

untersuchten Stichprobe einen niedrigeren Wert aufweisen als der Durchschnitt der
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Vergleichsstichprobe. In den beiden Skalen ,Emotion” und ,Medication® sind die

Unterschiede nicht signifikant.

Tabelle 25:  Vergleich der Untersuchungsstichprobe mit der Vergleichsstichprobe
(chronisch kranke Kinder) im Disabkids: Kindereinschatzung

Untersuchungs- Vergleichs-
stichprobe stlt:_hprobg
(n=13-19) (n=1152,
Smiley: n=106)
Disabkids
Kindereinschatzung n M SD M SD t p %
Smiley 19 64,1 1488 63,8 16,61 -0,019 .941 62
Independence 14 61,7 16,35 76,9 18,34 3,459 .000*** 82
Physical 15 57,2 19,08 73,9 18,23 3,366 .000*** 81
Emotion 14 72,9 21,38 76,7 20,556 0,670 .503 57
Social Exclusion 14 68,8 2251 852 1556 2,718 .006** 77
Social Inclusion 15 64,8 11,95 753 17,81 3,345 .000*** 81
Medication 13 72,4 18,05 72,3 22,71 2,987 .970 50

General (37 Items) 13 65,1 1425 77,0 14,22 4,352 .000*** 80

n = Anzahl der Probanden; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-Wert (zweiseitige Testung);
p = p-Wert; + p<.10; * p £.05; ** p < .01; *** p <.001; % = Anteil der untersuchten Stichprobe, der unter-
bzw. oberhalb des Durchschnitts der Vergleichsstichprobe liegt

In der von den Kindern selbsteingeschatzten Lebensqualitét zeigt sich im Vergleich zu
der Stichprobe chronisch kranker Kinder ein sehr &hnliches Muster wie bei der
Elterneinschatzung. Auch hier weisen die Kinder der untersuchten Stichprobe eine
deutlich niedrigere Lebensqualitat als die Kinder der Vergleichsstichproben auf.
Ausnahmen bilden, wie bei der Elterneinschatzung, die beiden Skalen ,Emotion* und
.Medication®. Hier bestehen keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden
Stichproben. Ebenso lasst sich kein signifikanter Unterschied in der Smileys-Version

zwischen den beiden Gruppen finden.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Eltern, bzw. der ,primary care person®,
wurde mit dem SF-12 erhoben. In Tabelle 26 sind die Kennwerte der untersuchten
Stichproben den Normkennwerten (deutsche Normstichprobe der
Allgemeinbevolkerung, N=2805; (Bullinger und Kirchberger 1998) gegeniber gestellt.
Die Unterschiede zwischen den Mittelwerten der beiden Gruppen wurde mittels t-Test

Uberpruft.
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Tabelle 26:  Vergleich Untersuchungsstichprobe mit Normstichprobe im SF-12

Untersuchungs- Normstichprobe
stichprobe (n=2805)
(n=30)
Summen- M SD M SD t p %
skala
Kdrperlich 46.7 11.26 49.0 9.35 1.149 .251 58

Psychisch 45.6 10.37 52.2 8.10 3.480 .000*** 74

n = Anzahl der Probanden; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-Wert (zweiseitige Testung);
p = p-Wert; + p<.10; * p £.05; ** p < .01; *** p <.001; % = Anteil der untersuchten Stichprobe, der unter-
bzw. oberhalb des Durchschnitts der Vergleichsstichprobe liegt

Fur die psychische Summenskala zeigt sich ein signifikanter Unterschied zwischen
Untersuchungs- und Normstichprobe. 74% der Eltern haben demnach geringere
Werte als der Durchschnitt der Allgemeinbevolkerung. Hinsichtlich der kérperlichen

Summenskala besteht kein signifikanter Unterschied zwischen den beiden Gruppen.

3.5.2 Familiare Belastung

Zum Vergleich der Werte der familidren Belastung, erfasst mit dem FaBel, wird als
Referenzgruppe die in 2.3.5 beschrieben Stichprobe (Erfassung der familiaren
Belastung bei Eltern von Kindern mit Behinderungen, N=256; (Ravens-Sieberer,
Morfeld et al. 2001) herangezogen. Die Mittelwerte und Standardabweichungen der
beiden Stichproben sowie die Testung auf Mittelwertsunterschiede sind in Tabelle 27

dargestellt.
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Tabelle 27:  Vergleich der Untersuchungsstichprobe mit der Vergleichsstichprobe
(Eltern behinderter Kinder) im FaBel

Untersuchungs-  Vergleichs-

stichprobe stichprobe

(n=34) (n=256)
FaBel Subskala M SD M SD t p %
Tagliche und 26 062 20 069 5491 .000** 85
soziale Belastung
Personliche
Belastung / 2.4 0.53 2.1 0.71 2.669 .008** 69
Zukunftssorgen
Finanzielle 21 076 1.7 074 2892 .004* 70
Belastung

Belastung der

*%
Geschwisterkinder 1.8 0.6 1.6 0.56 2.668 .008 69

Probleme bei 16 049 1.7 069 1.059 .291 42
der Bewaltigung
Gesamt 24 048 1.9 054 5058 .000%* 83

n = Anzahl der Probanden; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-Wert (zweiseitige Testung); p
= p-Wert; " p <.10; * p < .05; ** p < .01; ** p < .001; % = Anteil der untersuchten Stichprobe, der unter-
bzw. oberhalb des Durchschnitts der Vergleichsstichprobe liegt

Die Vergleiche der hier untersuchten Stichprobe zeigen fir vier der finf Subskalen
signifikante Unterschiede zur Vergleichsstichprobe. Bis auf die Skala ,Probleme bei
der Bewaltigung” geben die Eltern eine signifikant hohere familiare Belastung an als
die Eltern von Kindern mit Behinderungen. 83% der Eltern geben im Gesamtwert eine

familiare Belastung an, die tiber dem Durchschnitt der Vergleichsgruppe liegt.

3.5.3 Coping

Die Krankheitsbewaltigung wurde mit dem CHIP-D erhoben. In Tabelle 28 sind die
Kennwerte der Untersuchungsstichprobe mit den Kennwerten der Vergleichstichprobe
(Eltern chronisch kranker Kinder, n=301; (McCubbin, McCubbin et al. 2001)

vergleichend dargestellt.
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Tabelle 28:  Vergleich der Untersuchungsstichprobe mit der Vergleichsstichprobe
(Eltern chronisch kranker Kinder) im CHIP-D

Untersuchungs- Vergleichs-
stichprobe stichprobe
(n=11 bis 22) (n=301)
Skala n M SD M SD t! p %
Chip-Fam 13 429 11,38 38,6 k. A. 0.380 711 65
Chip-Sup 11 40,6 7,86 22,1 k. A. 2.360 .040* 99
Chip-Med 22 18,0 5,34 15,5 k. A. 0.460 .650 68

n = Anzahl der Probanden; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-Wert (zweiseitige Testung);

p = p-Wert; " p<.10; * p £ .05; ** p < .01; ** p < .001; % = Anteil der untersuchten Stichprobe, der unter-
bzw. oberhalb des Durchschnitts der Vergleichsstichprobe liegt, ! t-Test wurde hier anhand des
Einstichproben t-Tests berechnet

Fur die beiden Skalen ,Fam* (Aufrechterhaltung der familidaren Integration,
Kooperation und einer optimistischen Sichtweise der Situation) und ,Med" (Verstehen
der medizinischen Situation durch Kommunikation mit anderen Eltern und
medizinischem Personal) des CHIP-D lassen sich keine signifikanten Unterschiede
zwischen  der  Untersuchungsstichprobe  und dem Durchschnitt  der
Vergleichsstichprobe finden. Fir die Skala ,Sup“ (Aufrechterhaltung von sozialer
Unterstitzung, Selbstwertgefuhl und psychischer Stabilitat) hingegen haben die Eltern
unserer Stichprobe signifikant héhere Werte als die Eltern in der Vergleichstichprobe,
was auf besonders gute Bewaltigungsstrategien durch die Herstellung
zwischenmenschlicher Beziehungen und die Starkung des Selbstwertgefiihls und

psychischer Stabilitat in unserer Stichprobe hindeutet.

3.5.4 Behandlungszufriedenheit

Die Zufriedenheit mit der Behandlung haben die Eltern mit dem CHC-SUN
eingeschatzt. Zum Vergleich mit einer Referenzgruppe wurden die Daten der in 2.3.7
beschriebenen Stichprobe von 795 Eltern chronisch kranker Kinder herangezogen
(Schmidt, Thyen et al. 2007). In Tabelle 29 sind die Kennwerte beider Stichproben
aufgefihrt.
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Tabelle 29:  Vergleich der Untersuchungsstichprobe mit der Vergleichsstichprobe
(Eltern chronisch kranker Kinder) im CHC-SUN

Untersuchungs- Vergleichs-

stichprobe stichprobe

(n=24-34) (n=795)
Skala n M SD M SD t p %
Diagnosis/ 34 2.5 74 3.1 097 4563 .000** 79
Information
Coordination 34 3.2 .94 3.3 .95 1.032 .302 57
Child-
centered 34 3.6 1.00 34 1.01 -1.256 .210 41
Care
Hospital 3 33 91 32 .70 -0570 569 46
environment
Doctor’s
Behavior 34 3.6 .88 34 .88 -1.557 .120 39
School 24 2.6 87 28 1.86 1.267 .210 61
Services
General 34 34 89 32 .99 -1.149 251 42
Satisfaction

n = Anzahl der Probanden; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-Wert (zweiseitige Testung);
p = p-Wert; " p<.10; * p £ .05; ** p < .01; ** p < .001; % = Anteil der untersuchten Stichprobe, der unter-
bzw. oberhalb des Durchschnitts der Vergleichsstichprobe liegt

Bezlglich der Behandlungszufriedenheit besteht lediglich in der Skala
.Diagnosis/Information“ ein signifikanter Unterschied zwischen der untersuchten und
der Vergleichsstichprobe. 79% der Eltern der Untersuchungsstichprobe sind
hinsichtlich der Art der Diagnosestellung und der Information, die sie zu der
Erkrankung ihres Kindes erhalten haben, deutlich unzufriedener als der Durchschnitt
der Befragten der Vergleichsstichprobe. Fiur alle anderen Skalen sowie den
Gesamtwert der generellen Zufriedenheit bestehen keine Unterschiede in der

Behandlungszufriedenheit.

3.6 Zusammenhang zwischen der Lebensqualitéat der Ki ~ nder und der
Lebensqualitat der Eltern (Hypothese)

Um die Frage nach dem Zusammenhang der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
der langzeitbeatmeten Kinder und der Lebensqualitat der Eltern, genauer der ,primary

care person“, zu beantworten, werden Korrelationen zwischen den Subskalen des
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Disabkids (HrQoL der Kinder) und den beiden Summenskalen des SF-12 (HrQoL der
Eltern) berechnet. Die Lebensqualitdt der Kinder wird zum einen Uber die
Selbstangaben der Kinder, zum anderen uber die Angaben der Eltern erfasst. Die
Korrelationen zwischen der Lebensqualitdt der Kinder und der Lebensqualitat der
Eltern wird getrennt fur die Selbsteinschatzung durch die Kinder- und die

Elterneinschatzung (Tabelle 30 und 31) dargestellt.

Tabelle 30: Korrelationen zwischen den Skalen des SF 12 und den Disabkids-
Skalen (Einschatzung der Kinder)

SF 12 SF 12

Disabids Summenskala Summenskala
Kinder

SMILEY r .04 -.20

p 446 .225

n 17 17

Independence r -.02 .09

p 481 .387

n 12 12

Physical r .04 =11

p .450 .358

n 13 13

Emotion r .22 -.26

p 247 .209

n 12 12

Social Exclusion r .39 .59

p .102 .021*

n 12 12

Social Inclusion r -.18 .65

p 279 .008**

n 13 13

Medication r .35 -43

p .146 .094"

n 11 11

General r 42 .05

(alle 37 Items) p .100" 437

n 11 11

r = Korrelationskoeffizient; n = Anzahl der Probanden; p = p-Wert (einseitige Testung); Signifikanz:
Angabe des p-Wertes (" p <.10; * p <.05; ** p < .01; *** p < .001)

Bei der Untersuchung des Zusammenhangs der Lebensqualitat der Kinder und der
Eltern zeigt sich fur die Skalen ,Social Exclusion® und ,Social Inclusion”
(Lebensqualitat der Kinder) und der psychischen Summenskala (Lebensqualitat der

Eltern) eine signifikante positive Korrelation. Bei Kindern, die eine hdhere
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Lebensqualitat hinsichtlich sozialer Beziehungen aufweisen, ist auch die
Lebensqualitat der Eltern erhoht. Beide Korrelationskoeffizienten liegen im Bereich
einer mittleren Auspréagung (,Social Exclusion*: r = .59, *p =.021; ,Social Inclusion“: r
= .65; **p = .008). Weitere positive Zusammenhange zwischen der Lebensqualitat der
Eltern und der selbsteingeschéatzten Lebensqualitat der Kinder, die im Bereich einer
kleinen Korrelationsstarke liegen, jedoch nicht oder nur tendenziell signifikant sind,
finden sich fur die kérperliche Summenskala und die Skalen ,Social Exclusion® (r =
.39; p =.102), ,Medication” (r = .35; p = .146) und den Gesamtwert des Disabkids (r =
42; *p = .100). Zwischen der Skala ,Medication“ und der Psychischen Summenskala
besteht ein negativer Zusammenhang, der einer kleinen Korrelation entspricht,

allerdings nur tendenziell signifikant ist (r = -.43; "p = .094).

Tabelle 31: Korrelationen zwischen den Skalen des SF12 und den Skalen des
Disabkids (Elterneinschatzung)

SF 12 SF 12
Kdorperliche Psychische

Summenskala Summenskala

Eltern
SMILEY r .16 .18
p .235 .206
n 23 23
Independence r .03 14
p 462 312
n 14 14
Physical r A7 -.07
p 276 413
n 14 14
Emotion r .49 -.13
p .037* 331
n 14 14
Social-Exclusion r 43 A1
p 062" .361
n 14 14
Social-Inclusion r .00 -.13
p .500 .332
n 14 14
Medication r .18 .07
p .289 411
n 12 12
General r .36 -.02
(alle 37 ltems) p .103 AT75
n 14 14

r = Korrelationskoeffizient; n = Anzahl der Probanden; p = p-Wert (einseitige Testung); Signifikanz:
Angabe des p-Wertes (" p <.10; * p <.05; ** p < .01; *** p < .001)
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Hinsichtlich des Zusammenhangs der durch die Eltern eingeschatzten Lebensqualitat
der Kinder mit der Lebensqualitdt der Eltern lasst sich nur in einer Skala ein
signifikanter Zusammenhang finden. Ein positiver Zusammenhang mit anndhernd
mittlerer Korrelationsstarke besteht zwischen der Skala ,Emotion“ der Lebensqualitat
der Kinder und der korperlichen Summenskala der Eltern (r =.49; *p = .037). Weitere
Zusammenhénge, die das Ausmal’ einer kleinen Korrelationsstarke erreichen, finden
sich fur die Skala ,Social Exclusion und den Gesamtwert des Disabkids mit der

kérperlichen Summenskala der Eltern.

Insgesamt zeigen die Ergebnisse, dass bestimmte Teilbereiche der gemessenen
Lebensqualitat der Kinder mit der Lebensqualitat der Eltern zusammenhangen. Dies
betrifft vor allem die durch die Kinder selbst eingeschéatzte soziale Einbeziehung und
die soziale Ausgrenzung sowie die emotionale Komponente. Tendenzen fir einen
Zusammenhang koénnen weiterhin fir die Einschréankung durch die Behandlung
(,Medication*) sowie die Uber alle Skalen ermittelte generelle Lebensqualitat der

Kinder mit der Lebensqualitat der Eltern aufgezeigt werden.

Die, unter Punkt 1.7.2 formulierte Hypothese konnte mit der vorliegenden Arbeit somit

nur teilweise bestatigt werden.

3.7 Elterliche Lebensqualitat und ihr Zusammenhang zum psycho-

sozialen Kontext (weitere Fragestellungen)

In  den Fragestellungen soll zum einen Uberprift werden, welche
soziodemographischen und klinischen Merkmale mit der Lebensqualitat der Eltern
zusammenhangen, zum anderen werden die Konstrukte Familidre Belastung, Coping
und Behandlungszufriedenheit in ihrer Beziehung zur Lebensqualitdt der Eltern

untersucht.
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3.7.1 Soziodemographische Merkmale und Lebensqualit

Die Korrelationen zwischen soziodemographischen

Lebensqualitat der Eltern sind in Tabelle 32 dargestellt.

Merkmalen und der

Tabelle 32: Zusammenhang soziodemographischer Merkmale mit der

Lebensqualitat der Eltern

SF 12 SF 12
Kdrperliche Psychische
Summenskala Summenskala

Geschlecht des Kindes r 22 -42
(1 = Junge; p .240 .022*
2 = Madchen) n 30 30
Alter des Kindes r -.28 .36

P 141 .054"

n 30 30
Alter der r -.12 40
primaren p 572 .031*
Bezugsperson n 30 30
In Partnerschaft r -.07 37
lebend? p 719 .045*
(1 =ja; 2 =nein) n 30 30
Berufstatigkeit der
primaren r -.45 .16
Bezugsperson
(1 = nein; 2 = Teilzeit p .013* 392
/Vollzeit/ in Ausbildung) n 30 30
Schulabschluss der
priméren Bezugs- r 24 24
person
(1 = bis Realschule; p .193 .209
2 = Fach-/Abitur) n 30 30
Haushalts- r .23 .03
Einkommen p .216 .866

n 30 30

r = Korrelationskoeffizient; n = Anzahl der Probanden; p = p-Wert; zweiseitige Testung Signifikanz:

Angabe des p-Wertes (" p <.10; * p <.05; ** p < .01; *** p < .001)

Hinsichtlich der soziodemographischen Merkmale der Kinder

lasst sich eine

signifikante Korrelation zwischen dem Geschlecht des Kindes und der psychischen

Summenskala der Lebensqualitat der Eltern nachweisen. Eltern von Jungen haben

eine hoéhere psychische Lebensqualitat als Eltern von Madchen (r = -.42; *p = .022).
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Fir das Alter des Kindes lasst sich eine Tendenz erkennen, die auf eine hdhere
psychische Lebensqualitdt der Eltern bei altern Kindern als bei jingeren Kindern
hindeutet (r = .36; +p = .054).

Das Alter der primaren Bezugsperson hangt signifikant positiv mit der psychischen
Lebensqualitdt der Person zusammen. Ein hoheres Alter geht mit einer erhdhten
Lebensqualitdt einher. Weiterhin scheint die Lebenssituation hinsichtlich einer
bestehenden Partnerschaft in Beziehung zur psychischen Lebensqualitat zu stehen.
Die primaren Bezugspersonen, die angaben, derzeit nicht in einer Partnerschaft zu
leben (getrennt/geschieden, alleinerziehend oder verwitwet), haben eine hbéhere
Lebensqualitat als die Bezugspersonen mit Partnern (verheiratet oder unverheiratet
mit Partner) (r = .37; *p = .045). Die Berufstatigkeit der Bezugsperson héngt hingegen
mit der korperlichen Komponente der Lebensqualitéat zusammen. Nicht berufstatige
(sowie arbeitslose oder voriUbergehend freigestellte) Personen haben signifikant
hohere Werte auf der korperlichen Summenskala des SF 12 als die Bezugspersonen,
die am beruflichen Leben teilhaben (Voll-/Teilzeit berufstéatig oder in Ausbildung) (r = -
.45; *p = .013). Alle beschriebenen Zusammenhéange liegen im Bereich einer kleinen

Korrelation.

Keine signifikanten Zusammenhénge lassen sich fir den Schulabschluss der
primaren Bezugsperson sowie das Haushaltseinkommen mit der Lebensqualitat der

Eltern finden.

3.7.2 Klinische Merkmale und Lebensqualitat

In Tabelle 33 auf der folgenden Seite sind die Korrelationen der klinischen Merkmale

mit der Lebensqualitat der Eltern dargestellt.
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Tabelle 33:  Zusammenhang klinischer Merkmale und der Lebensqualitat der Eltern

SF 12 SF 12
Kdrperliche Psychische
Summenskala Summenskala
Beatmungsdauer r 22 .01
(in Jahren) p .246 .946
n 30 30
Dauer der Beatmung " - 03 43
pro Tag
(1 = <12 Stunden; p .875 .018*
2 => 12 Stunden) n 30 30
Pflegerisch betreut
durch? r .32 -.23
(1 = Familie; 2 = zu- p .086" .220
satzl. Pflegedienst) n 30 30

r = Korrelationskoeffizient; n = Anzahl der Probanden; p = p-Wert; zweiseitige Testung Signifikanz:
Angabe des p-Wertes (" p <.10; * p <.05; ** p < .01; *** p < .001)

Fur die Beatmungsdauer, die Uber den Zeitpunkt des Beginns der Beatmung erhoben
wurde, lasst sich kein signifikanter Zusammenhang zur Lebensqualitat der Eltern
nachweisen. Ein anderes Bild zeigt sich fur die Dauer der Beatmung pro Tag. Eltern
von Kindern, die nur gelegentlich oder von einer bis zu 12 Stunden am Tag beatmet
werden missen, haben eine hdhere psychische Lebensqualitéat als Eltern, deren
Kinder 12 bis 24 Stunden am Tag beatmet werden (r = -.43; *p = .018).

Eltern, die in der Betreuung ihres Kindes zusatzlich einen Pflegedienst einsetzten,
haben tendenziell eine hohere korperliche Lebensqualitét als Eltern, die

ausschlieB3lich familiar betreuen (r = .32; +p = .086).

3.7.3 Familiare Belastung und Lebensqualitat

In Tabelle 34 auf der folgenden Seite sind die Korrelationen der einzelnen Skalen des

FaBel mit der Lebensqualitat der Eltern dargestellt.
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Tabelle 34:  Zusammenhang der familiaren Belastung und der Lebensqualitat der

Eltern
SF 12 SF 12
Kdrperliche Psychische

Summenskala Summenskala

FaBel: r -.08 -.45
Téagliche und p .661 .014*
soziale Belastung n 30 30
FaBel: r -11 -.53
Personliche Belas- p .549 .003**
tung/Zukunftssorgen n 30 30
FaBel: r -.16 -.29
Finanzielle p .389 .118
Belastung n 30 30
FaBel: r -.10 -.33
Belastung der p .667 129
Geschwisterkinder n 22 22
FaBel: r -42 -.07
Probleme bei p .020* 729
der Bewaltigung n 30 30
FaBel: r -.17 -.50
Gesamt p .384 .005**
n 30 30

r = Korrelationskoeffizient; n = Anzahl der Probanden; p = p-Wert; zweiseitige Testung Signifikanz:
Angabe des p-Wertes (" p<.10; * p <.05; ** p < .01; *** p < .001)

Fur einzelne Skalen des FaBel kdnnen hochsignifikante Korrelationen mit der
Lebensqualitat der Eltern nachgewiesen werden. So geht eine hohe familiare
Belastung hinsichtlich der personlichen Belastung und Zukunftssorgen, taglichen und
sozialen Belastungen sowie einen Uber alle Skalen ermittelten Gesamtwert der
familiaren Belastung mit einer niedrigen psychischen Lebensqualitat einher. Eine
signifikante negative Korrelation ist auch zwischen der Skala ,Probleme bei der
Bewaltigung“ und der korperlichen Summenskala zu finden. Ein Zusammenhang, der
im Bereich einer kleinen negativen Korrelation liegt, allerdings nicht das Ausmal}
eines signifikanten Zusammenhangs erreicht, zeigt sich fir die Belastung der
Geschwisterkinder und die psychische Lebensqualitat der Eltern. Einzig die finanzielle
Belastung scheint in unserer Stichprobe nicht in einer Beziehung zur Lebensqualitat

der Eltern zu stehen.
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3.7.4 Coping und Lebensqualitat

In Tabelle 35 sind die Korrelationen der drei Skalen zu den Copingstrategien mit der

Lebensqualitat der Eltern dargestellit.

Tabelle 35: Zusammenhang der Copingstrategien mit der Lebensqualitat der Eltern

SF 12 SF 12

Kdorperliche Psychische

Summenskala Summenskala
CHIP-D: r -.06 -.08
Chip-Fam p .845 .817
n 12 12
CHIP-D: r .59 -.09
Chip-Sup P 0717 .814
n 10 10
CHIP-D: r -.15 -.15
Chip-Med p .566 .566
n 18 18

r = Korrelationskoeffizient; n = Anzahl der Probanden; p = p-Wert; zweiseitige Testung Signifikanz:
Angabe des p-Wertes (" p <.10; * p <.05; ** p < .01; *** p < .001)

Fur alle drei Skalen zum Copingverhalten lassen sich keine signifikanten
Korrelationen mit der Lebensqualitat der Eltern nachweisen. Lediglich fur die Skala
~oup“ (Aufrechterhaltung von sozialer Unterstitzung, Selbstwertgefuhl und
psychischer Stabilitdt) besteht eine Tendenz eines positiven Zusammenhangs zur

korperlichen Lebensqualitat der Eltern (r = .59; +p = .071).

3.7.5 Behandlungszufriedenheit und Lebensqualitat

In Tabelle 36 auf der folgenden Seite sind die Korrelationen der Subskalen zur

Behandlungszufriedenheit mit der Lebensqualitat der Eltern dargestellt.
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Tabelle 36: Zusammenhang der Behandlungszufriedenheit und der Lebensqualitat

der Eltern
SF 12 SF 12
Kdorperliche Psychische

Summenskala Summenskala

CHC-SUN r -.27 -.06
Diagnosis/Information p .155 .739
n 30 30

CHC-SUN r -.02 23
Coordination p 921 .223
n 30 30

CHC-SUN r .18 A3
Child-centered care p 351 .510
n 30 30

CHC-SUN r 24 -.03
Hospital environment p 195 .876
n 30 30

CHC-SUN r 31 -.14
Doctor’s behavior p .099+ 451
n 30 30

CHC-SUN r -.16 22
School services p 494 .346
n 21 21

CHC-SUN r .25 22
General satisfaction p .183 .245
n 30 30

r = Korrelationskoeffizient; n = Anzahl der Probanden; p = p-Wert; zweiseitige Testung Signifikanz:
Angabe des p-Wertes (" p <.10; * p <.05; ** p < .01; *** p < .001)

Fur alle sechs Subskalen zur Zufriedenheit mit der Behandlung sowie die
eingeschétzte generelle Behandlungszufriedenheit lassen sich keine signifikanten
Korrelationen mit der Lebensqualitdt der Eltern finden. Lediglich fir die Skala
,Doctor's behavior" (Zufriedenheit mit dem Verhalten des Arztes) kann eine Tendenz
einer positiven Korrelation mit der korperlichen Lebensqualitat der Eltern aufgezeigt
werden (r = .31; +p = .099).
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4 DISKUSSION

4.1 Zusammenfassung der Hauptergebnisse

In der vorliegenden Arbeit wurden die, wegen einer Langzeitbeatmung in Hamburg
betreuten Kinder und Jugendlichen mit ihrem familidren Kontext weitgehend
vollstdndig erfasst und bezlglich ihrer klinischen und soziodemographischen
Merkmale beschrieben. Diese Daten wurden im Sinne einer Schatzung fur das
Bundesgebiet hochgerechnet. Damit liegen erstmalig entsprechende

epidemiologische Zahlen fir die Bundesrepublik Deutschland vor.

Die Lebensqualitat der erkrankten Kinder (in Selbst- und Fremdwahrnehmung) wurde
ebenso untersucht wie auch die Lebensqualitét des priméar betreuenden Elternteils.
Dabei zeigten sich deutlich reduzierte Indizes der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt sowohl fur die Kinder wie auch fur deren Eltern. Neben der
Lebensqualitdt wurden auch die familiare Belastung, die Behandlungszufriedenheit
und die Coping-Mechanismen der betroffenen Eltern erfragt. Wahrend die familiare
Belastung sich hierbei als erheblich herausstellte, war die Behandlungszufriedenheit
vergleichbar mit der, anderer Eltern chronisch kranker Kinder und die Coping-

Mechanismen sogar vergleichbar gut ausgebildet.

Die Hypothese dieser Studie, namlich: ,Die Lebensqualitat langzeitbeatmeter Kinder
und Jugendlicher (Eigen- und Fremdwahrnehmung) korreliert positiv mit der
Lebensqualitat der primary care person mindestens in mittlerer Hohe" liel3 sich nur in
Teilen bestatigen. Dabei zeigten sich signifikante Korrelationen zwischen der
Lebensqualitat der Kinder (Selbsteinschatzung) in den Skalen ,Social Exclusion* und
»Social Inclusion“. und der HrQoL der Eltern (psychische Summenskala), nicht jedoch

zwischen den entsprechenden Gesamtskalen.

SchlieBlich  wurden die  Ergebnisse der einzelnen  Messinstrumente
(soziodemographische und klinische Merkmale, familiare Belastung, Coping-Strategie
und Behandlungszufriedenheit) mit der elterlichen Lebensqualitat korreliert. Hierbei
zeigten sich hoch signifikante Zusammenhange insbesondere zwischen der

elterlichen Lebensqualitat und Subskalen der familiaren Belastung.
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4.2 Methodenkritik

In der vorliegenden Studie wurden fir die Datenerfassung ausschlief3lich etablierte
psychometrische Instrumente verwendet, fur die jeweils grole Referenzstichproben
existieren, so dass es mdglich war, die erhobenen Daten in einen existierenden

wissenschaftlichen Kontext zu stellen.

Bei der Datenerhebung wurde durch immer dieselbe Interviewerin gewahrleistet, dass
eine standardisierte Befragung moglich war und systematische Fehler an dieser Stelle

verhindert werden konnten.

Die Psychologin, durch die die Daten erhoben wurden, stand in keinem
therapeutischen Verhdaltnis zu den Befragten. So wurden falsch positive oder
geschonte Antworten verhindert, zumal auf eine strikte Anonymisierung der

Datensatze geachtet wurde.

In der Vorbereitungsphase dieser Studie wurde der Versuch unternommen, einen
reprasentativen Querschnitt fur die Gruppe der langzeitbeatmeten Kinder und
Jugendlichen fur den Hamburger Raum zu erstellen. Auch wenn wir glauben, einen
groRen Teil der betreffenden Patienten identifiziert zu haben, so muss doch davon
ausgegangen werden, dass wir nicht alle Betroffenen erreicht haben. In der
Diskussion wurde erwahnt, dass sich in unserer Untersuchungsstichprobe kein
Patient mit einem CCHS befand, wahrend dieses Krankheitsbild in anderen
Untersuchungskollektiven eine bedeutsamere Rolle spielt. Offensichtlich ist die
Reprasentativitat unserer Stichprobe an dieser Stelle durch eine gewisse Selektion
unserer Patienten eingeschrankt. Immerhin bleibt aber festzuhalten, dass es bislang,
auch international, keine vergleichbar vollstdndige Querschnittserfassung eines

regionalen Kollektivs von langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen gibt.
Die Teilnahme der angesprochenen Patienten und ihrer Eltern lag bei 100% und
durch die zuvor geschilderte Form der Befragung gab es kaum ,ltemmissings”, also

fehlende Angaben in den Fragebdgen.

Es wurde strikt auf die Einhaltung der Ein- und Ausschlusskriterien geachtet. So ist

der Beschrankung des Alters (< / = 21 Jahre) zu verdanken, dass unsere
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Untersuchungsstichprobe (mittleres Alter 9.8 Jahre) tatsachlich ein péadiatrisches

Patientenkollektiv widerspiegelt.

Es gibt nur vergleichsweise wenig Literatur zur Lebenssituation langzeitbeatmeter
Kinder und ihrer Familien. Bislang liegt keine vergleichbar grof3e, padiatrische
Untersuchung vor, die sich umfassend der psychosozialen Situation sowohl der
beatmeten Kinder als auch ihrer Familien zugewandt hat. Durch Einbeziehung
unterschiedlicher Konstrukte (HrQoL sowohl der erkrankten Kinder in Eigen- und
Fremdwahrnehmung, als auch HrQoL der ,primary care person”, familiare Belastung,
Coping-Strategien und Behandlungszufriedenheit) wurde ein ganzheitlicher Ansatz in
der Betrachtung der Patienten und ihrer Familien gewdhlt. Insofern ist unser
Untersuchungskollektiv, obschon nur aus 34 Kindern und ihren Familien bestehend,

wissenschaftlich vergleichsweise ,wertvoll“.

Auch wenn es sehr aufwandiger Vorarbeiten bedurfte, um unsere Patienten zu
identifizieren und fir die Teilnahme an dieser Untersuchung zu gewinnen, so stof3t
dennoch eine Gruppengrof3e von 34 Patienten an die Grenzen einer sinnvollen

statistischen Auswertbarkeit.

Beim Design dieser Studie handelt es sich um eine empirisch-quantitative 1-Gruppen-
Querschnittsuntersuchung mit einem deskriptiven und korrelativen Ansatz. Da wir
weder verschiedene Untersuchungszeitpunkte hatten, also z. B. vor und nach einer
Intervention  gemessen  haben, und auch sonst kein  prospektiver
Untersuchungsansatz vorlag, kann den geschilderten Zusammenhdngen keine
Richtung beigemessen werden. Aus den vorliegenden Korrelationsberechnungen

kénnen somit keine Kausalschliisse gezogen werden.
Zudem kamen, aufgrund des kleinen Stichprobenumfangs, nur univariate Verfahren

zum Einsatz, da keine ausreichende Teststarke fir multivariate Verfahren gegeben

war.

83



Diskussion

4.3 Diskussion der Einzelergebnisse

4.3.1 Epidemiologie

Die Versorgung eines heimbeatmeten Kindes stellt eine medizinisch und pflegerisch
hoch komplexe Aufgabe dar, so dass nur wenige spezialisierte Personen / Zentren /
Einrichtungen hierzu in der Lage sind. In einem Stadtstaat wie Hamburg ,kennt man
sich” untereinander in einem so kleinen und hoch spezialisierten Fachgebiet. Es ist
daher davon auszugehen, dass mit der erfolgten Recherche, wenn nicht alle, so doch
immerhin die meisten langzeitbeatmeten Kinder in Hamburg identifiziert werden

konnten.

Wie in Kapitel 3.2 (Ergebnisse — Epidemiologie) beschrieben, wurden uns insgesamt
52 Kinder und Jugendliche genannt, die mit einer Langzeitbeatmung medizinisch in
Hamburg versorgt werden. Wollte man diese Zahl nach Dreisatz auf das
Bundesgebiet hochrechnen, so kédme man zu geschatzten 2.415 Kindern und
Jugendlichen, die in der Bundesrepublik Deutschland mit einer Langzeitbeatmung
leben. Sicher kann diese Zahl nur eine grobe Schatzung sein, da es zahlreiche
Storfaktoren gibt, die eine zuverlassige Beschreibung erschweren. Zu diesen
Storfaktoren zahlt der Datenschutz, der eine zentrale Erfassung der betroffenen
Patienten verhindert. Zudem ergeben sich aus der Spezialisierung eines
versorgenden  Zentrums  immer auch  Verzerrungen des  versorgten
Patientenkollektives. Neben der Schwierigkeit, die betroffenen Kinder liickenlos zu
erfassen, muss auch die Frage gestellt werden, wie weit sich die erhobenen Zahlen
aus einem Stadtstaat wie Hamburg auch auf landliche Regionen (bertragen lassen.
Schon jetzt nimmt das Altonaer Kinderkrankenhaus fir den norddeutschen Raum
beziglich der medizinischen Versorgung eine Zentrumsfunktion ein. Mdglicherweise
werden hier also weit mehr Kinder medizinisch betreut, als bei der Einwohnerzahl

Hamburgs zu erwarten ware.

Der einzige bisherige Versuch, reprasentative epidemiologische Zahlen zur
Langzeitbeatmung im Kindes- und Jugendalter fiir eine Region innerhalb
Deutschlands zusammenzutragen, stammt von Herrn Michael Schwerdt,
padagogischer Leiter des Andre-Streitenberger-Hauses in Datteln, einer

Wohneinrichtung fiir heimbeatmete Kinder. Auch wenn diese Daten nicht veréffentlicht
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wurden, so geht auch Herr Schwerdt (mundlich berichtet) auf der Basis seiner
Erfassung von einer geschatzten GréRenordnung von 2000 Kindern und Jugendlichen

aus, die in Deutschland mit einer Beatmungstherapie versorgt sind.

Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang die Diskrepanz zu den vorliegenden
Zahlen aus internationalen Veréffentlichungen. So konnten Dhillon et al. (1996) in
Kanada lediglich 82 Kinder im Alter von 4 Wochen bis 18 Jahren identifizieren,
Jardine et al. (1999) trugen in GrofRbritannien die Daten von 141 Kinder (0 bis 16
Jahre) zusammen und Kamm et al. (2001) beschrieben in der Schweiz 32 Kinder (0

bis 16 Jahre), die auf eine langfristige Beatmungstherapie angewiesen waren.

Da der medizinische Standard in der Versorgung chronisch ateminsuffizienter Kinder
in Kanada, GrofRbritannien, der Schweiz und Deutschland durchaus vergleichbar ist,
erscheint es wenig wahrscheinlich, die Diskrepanz in der Haufigkeit einer
Langzeitbeatmung allein durch Unterschiede in der nationalen Versorgungsstruktur zu
erklaren. Die aktuellste der genannten Untersuchungen liegt bereits acht Jahre
zuriick. Gerade im Bereich der Beatmungstherapie gab es aber in den vergangenen
Jahren einen erheblichen Zuwachs an medizinischer, pflegerischer und technischer
Expertise. Es ist daher nahe liegend, die geschilderte Diskrepanz mit dem
medizinischen Fortschritt in diesem Bereich zu erklaren. In der Folge ware zu
erwarten, dass bei einer aktuellen Evaluation, beispielsweise in Kanada,
Grol3britannien oder der Schweiz ebenfalls sehr viel grof3ere Patientenkollektive

beschrieben wirden.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass es mit dieser Untersuchung
erstmals gelungen ist, eine Schatzung fir die Haufigkeit einer langfristigen
Beatmungstherapie im Kindes- und Jugendalter in der Bundesrepublik vorzulegen.
Wie reprasentativ diese Zahlen sind, muss offen bleiben. Immerhin kann aber auf der
Basis der vorliegenden Erhebung eine erhebliche Zunahme dieser Therapieform fur
das Kindes- und Jugendalter wahrend des vergangenen Jahrzehnts angenommen

werden.
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4.3.2 Kilinische und soziodemographische Merkmale de  r Untersuchungs-

stichprobe

Die 34 Kinder unserer Untersuchungsstichprobe hatten zum Untersuchungszeitpunkt
ein Durchschnittsalter von 9.8 Jahren. Das jungste Kind war 6 Monate und die alteste
Jugendliche gerade 21 Jahre alt. Der Madchenanteil war etwas hdher (59%) als der
Anteil der Jungen. 94% der Patienten wohnten zuhause, wahrend nur 2 von 34
Patienten (6%) in einer Einrichtung lebten. Mit 19 und 20 Jahren gehdrten diese
beiden Patientinnen zu den altesten des Untersuchungskollektivs. Beide Patientinnen
hatten bis ins Jugendlichenalter zuhause gelebt und waren erst in der Adoleszenz in
eine Einrichtung umgezogen. Ausschliel3lich durch die Familie wurden 44% der in die
Studie einbezogenen Patienten versorgt, wahrend 56% zusétzlich einen Pflegedienst

in Anspruch nahmen.

Das Alter zum Zeitpunkt des Beginns der Beatmungstherapie lag zwischen 0 Jahren
(Beginn mit der Geburt) und 16.3 Jahren, im Mittel waren die Kinder bei Beginn der
Therapie 5.8 Jahre alt. Zum Zeitpunkt unserer Untersuchung wurde die
Beatmungstherapie seit einem Zeitraum von 2 Monaten bis zu 12.5 Jahren

durchgefuhrt, im Mittel waren es 4.5 Jahre.

Uber ein Tracheostoma wurden gut 1/3 (38%) der Patienten beatmet, wahrend knapp
2/3 (62%) hierflr eine Maske benutzten. Unterdruckkammer, Unterdruckweste oder

Zwerchfellschrittmacher kamen in unserem Kollektiv nicht zum Einsatz.

Bei den Krankheitsbildern, die zur Notwendigkeit einer Beatmungstherapie flhrten,
stellten die neuromuskularen Erkrankungen mit einem guten 1/3 (38%) die grofte
Gruppe gefolgt von Thoraxwanddeformitaten mit (18%) und Obstruktionen der oberen
Atemwege mit (14%). Primare Lungenerkrankungen waren mit (9%) ebenso selten
vertreten wie auch zentrale Atemregulationsstérungen mit (6%). Mit einem palliativ-
supportiven Konzept bei schwerer globaler Retardierung wurden 15% der Patienten

beatmet.
Es liegen lediglich die drei oben genannten Untersuchungen vor, die mittels

Querschnittserhebung das Ziel verfolgen, einen reprasentativen Uberblick tber die

Gruppe der langzeitbeatmeten Kinder und Jugendlichen in einem Land / einer Region
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zu liefern. Diese Studien liegen Jahre zuriick (Dhillon, Frewen et al. 1996; Jardine,
O'Toole et al. 1999; Kamm, Burger et al. 2001).

Die vergleichende Diskussion der klinischen Merkmale derjenigen Kinder, die in den
oben genannten Studien untersucht wurden, und den Angaben zu den Kindern aus
der vorliegenden Arbeit beschrankt sich auf die drei Punkte Grunderkrankung,
Beatmungszugang und Unterbringung. Zu weiteren klinischen Merkmalen und
insbesondere  zu  soziodemographischen Daten finden sich in den

Vergleichskollektiven keine Angaben.

Grunderkrankung

Der Vergleich der Grunderkrankungen, die zur Notwendigkeit einer
Beatmungstherapie gefuihrt haben, ist dadurch methodisch erschwert, dass es keine
einheitliche Einteilung der Krankheitsbilder in Gruppen gibt, zumal die meisten der
betroffenen Kinder komplexe Probleme aufweisen, die sich selten eindeutig alleine
einem Krankheitsbild zuordnen lassen. So kann ein Patient mit einer
Muskelerkrankung eine hochgradige Skoliose entwickeln, die eine Eingruppierung
sowohl in die Gruppe der neuromuskuléaren Erkrankungen, als auch in die Gruppe der
Thoraxdeformitaten zulieRe. Ebenso kann ein Patient mit einer MMC, also einer
Querschnittslahmung, auf eine Beatmungstherapie wegen der
Querschnittsproblematik angewiesen sein, zusétzlich aber durch die assoziierte
Arnold-Chiari-Malformation auch eine zentrale Atemregulationsstérung aufweisen.
Bemerkenswert ist im Vergleich aber trotz dieser methodischen Schwierigkeiten die
Tatsache, dass das Krankheitshild des CCHS (Congenital Central Hypoventilation
Syndrom) in den drei Vergleichskollektiven jeweils eine bedeutsame Rolle spielt
Dhillon et al. (1996) in Kanada: 21% der Patienten; Jardine et al. (1999) in
GrofRbritannien: 13% der Patienten; Kamm et al. (2001) in der Schweiz: 41% der
Patienten), wahrend sich in unserem Untersuchungskollektiv kein Patient mit einem
CCHS findet. Eine mdogliche Erklarung hierfir ist die Tatsache, dass viele dieser
Patienten mit einem so genannten Zwerchfellschrittmacher (elektrische Stimulation
des Zwerchfells) ausgestattet sind. Diese Form der Beatmungstherapie wurde fur
Kinder in Deutschland bislang nur in Minchen (und seit kurzem auch in Siegen)

angeboten, so dass wahrscheinlich viele der betroffenen Patienten auch weiterhin dort
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versorgt werden und daher nicht in unserer Betreuung auftauchen. Zudem hat die
Universitatsklinik in Dresden eine gewisse Zentrumsfunktion fir dieses Krankheitsbild
innerhalb Deutschlands, so dass auch uberregional viele Kinder und Jugendliche mit
CCHS dort angebunden sind. Perspektivisch ist ein Versorgungsangebot mit
Zwerchfellschrittmacher auch in Hamburg angedacht, so dass in Zukunft damit zu

rechnen ware, dass diese Patienten auch in unserem Kollektiv vertreten sein werden.

Beatmungszugang

Sind in der kanadischen Untersuchung aus dem Jahr 1996 noch 94% der Patienten
tracheotomiert (Dhillon, Frewen et al. 1996), so waren es drei Jahre spater in
GroRbritannien schon ,nur* noch 48% der Patienten (Jardine, O'Toole et al. 1999) und
im Jahr 2001 in der Schweiz 31% (Kamm, Burger et al. 2001). In unserem
Untersuchungskollektiv sind 38% der Kinder tracheotomiert, also ahnlich viele, wie in

der Schweiz.

Es zeigt sich ein deutlicher Rickgang der Haufigkeit eines Tracheostomas bei
gleichzeitiger prozentualer Zunahme der Maskenbeatmung. Es erscheint plausibel,
diese Entwicklung mit dem groRen Zugewinn an Erfahrung im Bereich der
Maskenbeatmung zu erklaren. Waren die ersten Masken vor tber zehn Jahren noch
vergleichsweise schwer und mit deutlichen Komplikationen (Mittelgesichtshypoplasie,
Nekrosen des Nasenriickens) behaftet, so ist es mittlerweile moglich, auch Kinder im
Alter von sechs Monaten erfolgreich mit einer nasalen Beatmungsmaske zu

versorgen.

Unterbringung

Vergleicht man unsere Ergebnisse mit den vorliegenden Untersuchungen aus

Kanada, GrofRbritannien und der Schweiz, so findet man eine eindrucksvolle

Veranderung der Unterbringung der betroffenen Kinder und Jugendlichen.

Lebten in der kanadischen Untersuchung aus dem Jahr 1996 lediglich 55% der Kinder

zuhause (Dhillon, Frewen et al. 1996), so waren es drei Jahre spater in
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GrofR3britannien schon 68% der Patienten (Jardine, O'Toole et al. 1999) und im Jahr
2001 in der Schweiz 94% (Kamm, Burger et al. 2001). Auch in unserem
Untersuchungskollektiv wohnten 94% der Kinder zuhause, die beiden Patientinnen,
die in einer Einrichtung lebten, gehérten mit 19 und 20 Jahren zu den &ltesten
unseres Untersuchungskollektivs. Beide Patientinnen hatten bis ins Jugendlichenalter
zuhause gelebt und waren erst in der Adoleszenz in eine Einrichtung umgezogen. Die
Untersuchungen aus Grof3britannien und der Schweiz beschrénken sich auf die
Erfassung von Kindern und Jugendlichen in einem Alter von 0 bis 16 Jahren. Im Alter
von 16 Jahren haben unsere beiden adoleszenten Patientinnen ebenfalls noch
zuhause gelebt, so dass im direkten Vergleich von einer Unterbringung zuhause von
100% ausgegangen werden konnte. Es manifestiert sich hier ein deutlicher Trend,
dass Familien (erfolgreich) versuchen, ihre Kinder auch mit einer Heimbeatmung im
familiaren Kontext zu belassen und die medizinische und pflegerische Versorgung
zuhause zu gewabhrleisten. Dieser Trend wird unterstitzt und ermdglicht durch den
technischen Fortschritt (immer kleinere, leichtere Beatmungsgerate mit ausreichender
Akku-Kapazitat), den Zugewinn an pflegerischer Expertise (ambulante Kinder-
Intensiv-Pflegedienste) sowie die angepasste medizinische Infrastruktur, die es
ermdglicht, diese Kinder auch unter ambulanten Bedingungen zu betreuen.
Unterstitzt wird diese Entwicklung auch von den Kostentrdgern, die sich eine
finanzielle Entlastung versprechen, wenn es gelingt, die Kinder in der Familie statt auf

einer Intensivstation unterzubringen.

Es ware winschenswert, die unterschiedlichen Konzepte der Unterbringung
(zuhause, Wohnheim fir beatmete Kinder und Jugendliche, betreute
Wohngemeinschaften...) in Zukunft weiter zu evaluieren und zwar insbesondere unter
dem Aspekt, welchen Einfluss die Unterbringung auf die Lebensqualitdt der
betroffenen Kinder selbst und auf ihr familiares Umfeld (familiare Belastung,

Lebensqualitat der Eltern und Geschwisterkinder) hat.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass unser Untersuchungskollektiv
charakteristische ~ Merkmale aufweist, die sich von denen anderer
Untersuchungskollektive unterscheiden. Erklart ist dies einerseits im spezifischen
Angebot des versorgenden Beatmungszentrums. Andererseits gibt es begriindeten
Anhalt for die Annahme, dass sich mit der Verdnderung der pflegerisch /

medizinischen Moglichkeiten auch die Formen der Beatmung und Mdaglichkeiten der
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Versorgung insgesamt andern. So scheint die Maskenbeatmung gegentber der
Versorgung mit Tracheostomata an Bedeutung zu gewinnen und die hdausliche

Unterbringung die tiberwiegende Wohnform zu sein.

Soziodemographie der Eltern und Familien

In unserer Untersuchungsstichprobe zeigte sich, dass 82% der Eltern in einer festen
Partnerschaft lebten, 15% waren getrennt und 3% verwitwet. Von den untersuchten
Kindern hatten 74% mindestens ein Geschwisterkind. Nicht berufstatig waren 32% der

Miutter aber keiner der Vater.

Detaillierte Informationen zu soziodemographischen Eckdaten von Familien mit einem
heimbeatmeten Kind gibt es bislang in der Literatur nicht. Es liegen aber
Vergleichsdaten der Gesamtbevélkerung fir den Hamburger Raum aus dem Jahr der
Datenerhebung (2008) vor, die beim Informationsdienst des Statistikamtes Nord
erfragt wurden. Die Reprasentativstatistik tiber die Bevolkerung und den Arbeitsmarkt
(Mikrozensus) wird seit 1957 als Ein-Prozent-Stichprobe jahrlich in der
Bundesrepublik Deutschland durchgefiihrt. Die Erhebung umfasst Angaben zur
Erwerbs- und Sozialstruktur und ermittelt Daten dber haushalts- und
familienstatistische Sachverhalte. Die zitierte Veroffentlichung bringt Ergebnisse der
Befragung des Berichtsjahres 2008 fur Hamburg und Schleswig-Holstein (Statistikamt
2009). Fur die folgenden Vergleiche wurden die Daten fur die Hamburger Bevdlkerung
zugrunde gelegt. Beim Vergleich unserer Untersuchungsstichprobe mit diesem
reprasentativen Hamburger Normalkollektiv fallen einige interessante Unterschiede

auf;:

Waren in den Hamburger Familien 29,1 % alleinerziehend, so waren dies in unserer
Untersuchungsstichprobe lediglich 18% (getrennt oder verwitwet). Dieser Befund ist
vor dem Hintergrund der sehr hohen familidren Belastung Uberraschend. Es liel3e sich
spekulieren, ob die hohe Verantwortung fir das (bedrohte) Leben eines schwer
kranken Kindes die Eltern in einer solchen Situation dichter zusammen stehen lasst
beziehungsweise ob der moralische Druck fur die Partner zu hoch ist, um das jeweilig

andere Elternteil mit dem schwer kranken Kind zu verlassen. Letztlich bietet aber
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naturlich die Zahl von 34 Familien keine Basis, um diese Frage statistisch zuverlassig

zu beantworten.

Wahrend sich in den Hamburger Familien (n = 226) insgesamt 54,1% Einzelkinder
fanden, waren es in unserem Untersuchungskollektiv lediglich 26% der Kinder, die
keine Geschwisterkinder hatten. Dieser Befund ist umso bemerkenswerter, als die
Familien unserer Untersuchungsstichprobe durch ihr krankes Kind nachweislich sehr
stark belastet waren. Dass diese Eltern dennoch den Mut zu einem weiteren Kind
finden, mag zunachst Uberraschen. Allerdings wurden keine Daten zum Alter der
Geschwisterkinder erhoben. Ob sich die Eltern also tatséchlich in Kenntnis der
schweren Erkrankung eines Kindes zu weiteren Schwangerschaften entschlossen

haben, kann nicht beantwortet werden.

In einem Hamburger Vergleichskollektiv von 906 Frauen (15 bis 65 Jahre) waren
insgesamt 43,8% erwerbstatig. Die Mutter in unserem Untersuchungskollektiv gingen
hingegen in 68% einer Erwerbstétigkeit nach. Von 866 Mannern (15 bis 65 Jahre)
waren 53,6% erwerbstatig, von den Vatern in unserer Untersuchung waren es 100%.
Im Vergleich fallt somit auf, dass nicht nur die Vater, sondern insbesondere auch die
Mutter  deutlich  haufiger einer  Erwerbstatigkeit nachgehen, als die
.Normalbevolkerung“. Dies ist umso erstaunlicher, als gerade die Mitter in den
allermeisten Fallen (32 von 34) die ,primary care person® sind, also die primare
Ansprechpartnerin fur die Pflege des kranken Kindes. Die bemerkenswert hohe Zahl
berufstatiger Mutter kénnte ihre Erklarung méglicherweise gerade in der Erkrankung
des Kindes finden. Denn die hohe familidre Belastung der untersuchten Familien war
insbesondere dem Geflhl der sozialen Isolation geschuldet. Vor diesem Hintergrund
lieRe sich die Berufstatigkeit vielleicht als eine Form der Coping Strategie
interpretieren, die den erwerbstatigen Muttern soziale AufRenkontakte jenseits der

(belasteten) Familie beschert.

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass die Eltern in unserem
Untersuchungskollektiv aufféllige Unterschiede zu einem Hamburger Normalkollektiv
aufweisen. Zu erwahnen sind die zahlreichen Geschwisterkinder, die vergleichsweise
selten getrennt lebenden Eltern und der hohe Grad ihrer Erwerbstatigkeit. Eindeutige
Erklarungen lassen sich fir diese Phanomene nicht liefern. Es scheint aber nahe

liegend, dass gerade die besondere familidre Situation diese Auffalligkeiten erklart.
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4.3.3 Deskriptive Ergebnisse

Lebensqualitat der beatmeten Kinder und Jugendliche n

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Kinder wurde sowohl durch die Kinder
selbst, als auch durch die Eltern mit dem DisabKids eingeschatzt. Die durch die Eltern
eingeschatzte Lebensqualitat der untersuchten Kinder liegt, abgesehen von den
Skalen ,Emotion“ und ,Medication”, in allen anderen Skalen deutlich unterhalb der
durchschnittichen  Lebensqualitit der  chronisch  kranken  Kinder  der
Referenzstichprobe. Das bedeutet, dass zwischen 80 und 90% der Kinder der
untersuchten Stichprobe einen niedrigeren Wert aufweisen als der Durchschnitt der
Vergleichsstichprobe. Lediglich in den beiden Skalen, in denen es um emotionale
Belastung und Einschréankungen durch die medizinische Behandlung geht, sind die

Unterschiede nicht signifikant.

Auch die von den Kindern selbst eingeschatzte Lebensqualitdt zeigt ein sehr
ahnliches Bild wie die Elterneinschatzung. Somit liegt auch in der Selbstwahrnehmung
der betroffenen Kinder die HrQoL deutlich unter der HrQoL der Vergleichsstichprobe.
Wie bei der Fremdeinschatzung durch die Eltern weisen auch die Angaben der Kinder
lediglich in den Skalen ,Emotion”, ,Medication® und der Smiley-Version keine
signifikant schlechteren Werte auf und das, obwohl in der ,Smiley Version* (also dem
Fragebogen fir die Kinder) eine Referenzstichprobe herangezogen wurde, die schon
als hoch belastet eingestuft wurde (dreistufige Einteilung: Clinical severity: mild —

moderate — severe) (Schmidt, Petersen et al. 2006).

Die Messung der HrQoL bei langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen war bislang
nur selten Gegenstand einer wissenschaftlichen Evaluation. Paditz und Zieger (2003)
verdffentlichten in der ,Monatsschrift fir Kinderheilkunde* eine Multicenterstudie aus
Deutschland (Studienzentrum Dresden) zur ,Lebensqualitdt unter intermittierender
Selbstbeatmung®. Untersucht wurden 74 Patienten aus 14 Zentren. Im Ergebnis
zeigte sich insgesamt eine gute Lebensqualitédt des Untersuchungskollektives, wobei
die Lebensqualitat durch die Eltern (Fremdbeurteilung) signifikant schlechter

eingeschatzt wurde, als durch die Patienten selbst (Selbstbeurteilung).
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Die Ergebnisse dieser Multicenter Studie (Paditz, Zieger et al. 2003) unterscheiden
sich in zwei wesentlichen Punkten von unserer Arbeit: Erstens wird die HrQoL in
unserer Untersuchungsstichprobe deutlich ungiinstiger eingeschatzt als in der
Untersuchung von Paditz, Zieger et al. (2003) und zweitens weisen die Angaben der
Fremdeinschatzung durch die Eltern in unserer Untersuchung &hnlich ungiinstige

Werte auf wie die Angaben zur Selbsteinschatzung der Kinder.

Zu ahnlichen Ergebnissen wie die vorliegende Untersuchung kommt eine Studie aus
GroRbritannien (Noyes 2007). Dort wurden 17 langzeitbeatmete Kinder
eingeschlossen und bezuglich ihrer HrQoL untersucht. Wie in unserer Studie auch,
fand sich eine signifikant reduzierte HrQoL bei &hnlicher Beurteilung durch Eltern und

Patienten.

Die Unterschiede zwischen unseren und den Ergebnissen von Paditz, Zieger et al.
(2003) bezuglich der HrQoL lassen sich mdglicherweise durch das unterschiedliche
Patientenkollektiv erklaren. So erfasste die Studie der genannten Autoren
ausschlieBlich Patienten mit einer intermittierenden Selbstbeatmung, also keine
kontinuierlich beatmeten Kinder. Zudem lag das Alter zum Untersuchungszeitpunkt
zwischen 6 Jahren und 30 Jahren (im Mittel 17,6 Jahre), wahrend es in unserer Studie
zwischen 6 Monaten und 20 Jahren (im Mittel 9,8 Jahre) lag. Eine sinnvolle
Adjustierung der HrQoL unserer Stichprobe nach Alter oder Dauer der Beatmung pro
Tag lasst die Gro3e unserer Stichprobe nicht zu, so dass offen bleiben muss, ob die
geschilderten  Unterschiede in den Ergebnissen tatsédchlich durch die

unterschiedlichen Kollektive erklarbar sind.

Andere Untersuchungen, die die HrQoL unter Langzeitbeatmung beschreiben,
beziehen sich jeweils auf erwachsene Patientenkollektive und sind daher mit unseren

Ergebnissen nicht vergleichbar.

Bemerkenswert ist die Tatsache, dass in unserer Studie, wie auch in der von (Noyes
2007), die Fremd- und Selbsteinschatzung von Eltern und Kindern weitgehend
Ubereinstimmen. Weitere Autoren neben Paditz, Zieger et al. (2003) kommen, anders
als in dieser Studie, in ihren Untersuchungen zu einer schlechteren Einschatzung der
HrQoL durch die Eltern, als durch die Kinder selbst. So konnte gezeigt werden, dass

Eltern die Lebensqualitat ihrer Kinder haufig unginstiger einschatzen als diese es
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selbst beschreiben (Verrips, Vogels et al. 1999). Die Autoren stellten damit
grundsétzlich die Fremdbeurteilung durch ein Elternteil in Frage. Eine &hnliche
differente Beurteilung bei Selbst- und Fremdeinschatzung konnte auch fir die
Fremdbeurteilung durch einen Untersucher gezeigt werden (Spangers und Aaronson
1992). Die uneinheitlichen Ergebnisse zu der Konsistenz von Eltern- und
Kindeinschatzungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Kinder zeigen die

Notwendigkeit, die Validitat der Perspektiven weiter zu untersuchen.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die HrQoL in unserer
Untersuchungsstichprobe im Vergleich deutlich eingeschrankt ist und dies, obwohl
das Referenzkollektiv sich bereits aus chronisch kranken Kindern rekrutiert. Dabei
zeigt die Selbsteinschatzung der erkrankten Kinder und Jugendlichen &hnlich
ungunstige Werte wie die Fremdeinschatzung durch die betreuenden Eltern. Teile der
Literatur decken sich mit unseren Ergebnissen, andere Autoren kommen zu

abweichenden Schlissen.

Lebensqualitat der Eltern

Die Lebensqualitat der Eltern bzw. der ,primary care person“ wurde mit dem SF12
erhoben und mit einer Normstichprobe (n=2805) der Allgemeinbevolkerung (Bullinger
und Kirchberger 1998) verglichen. Fir die psychische Summenskala zeigte sich ein
signifikanter Unterschied zwischen Untersuchungs- und Normstichprobe. 74% der
Eltern hatten geringere Werte als der Durchschnitt der Allgemeinbevélkerung.
Hinsichtlich der korperlichen Summenskala bestand hingegen kein signifikanter

Unterschied zwischen beiden Gruppen.

Die Einschrankung der HrQoL bei Eltern mit chronisch kranken Kindern konnte in der
Literatur belegt werden. So wird in einer aktuellen Arbeit in der ,Monatsschrift fur
Kinderheilkunde" (Wiedebusch und Muthny 2009) berichtet, dass die HrQoL bei Eltern
chronisch kranker Kinder (n=285) insgesamt moderat, bei einem 1/3 der Eltern aber

deutlich beeintrachtigt war und war abhangig vom Krankheitsbild ihrer Kinder.

Befasst man sich vor diesem Hintergrund, wie in dieser Arbeit geschehen, mit der

schwierigen psychosozialen Situation von Familien mit einem langzeitbeatmeten Kind,
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dann kann es kaum verwundern, dass unsere Ergebnisse eine schlechte LQ der
~primary care person* zumindest in der psychischen Summenskala aufweisen. Eher
Uberraschend erscheint hingegen die Tatsache, dass immerhin die kdrperliche
Summenskala der HrQoL keine signifikanten Unterschiede zur Normstichprobe
aufweist. Offensichtlich liegt der bedeutendere Schwerpunkt der Belastung fur die

Eltern eher im psychischen als im kdrperlichen Bereich.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die HrQoL der versorgenden Eltern im
Vergleich mit einer Normstichprobe in den psychischen Summenskalen
erwartungsgemalr signifikant schlechtere Ergebnisse aufweist, wahrend sich in den

korperlichen Summenskalen der HrQoL keine Unterschiede finden.

Familiare Belastung

Die familiare Belastung wurde mit dem FaBel (Familidrer Belastungsbogen)
gemessen. Zum Vergleich der Werte der familidren Belastung wurde als
Referenzgruppe eine Stichprobe mit 256 Eltern von Kindern mit Behinderungen

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

Die Vergleiche der von uns untersuchten Stichprobe zeigen fur vier der fiunf
Subskalen signifikante Unterschiede zur Vergleichsstichprobe. Bis auf die Skala
.Probleme bei der Bewaéltigung” geben die Eltern eine signifikant hohere familiare
Belastung an als die Eltern der Vergleichsstichprobe von Kindern mit Behinderungen.
83% der Eltern geben im Gesamtwert eine familidre Belastung an, die tUber dem

Durchschnitt der Vergleichsgruppe liegt.

Zur Frage der familiagren Belastung von Familien mit einem heimbeatmeten Kind

finden sich bislang vier Veréffentlichungen.

Die erste Untersuchung mit diesem Schwerpunkt liegt bereits 19 Jahre zurtick und
stammt aus den USA (Quint, Chesterman et al. 1990). Die Untersuchung mit dem
Titel: ,Home Care for Ventilator-dependent Children, Psychosocial Impact on the
Family* beschreibt 18 betroffene Familien bezlglich  Grunderkrankung,

Versorgungssituation und Lebenssituation der Eltern. Berichtet wird eine hohe
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familiare Belastung und zwar insbesondere fur die ,primary care person“, also die
primare Bezugs- bzw. Pflegeperson. Diese hohe familidre Belastung deckt sich mit
unseren Beobachtungen. Interessanterweise lebte auch in diesem Kollektiv trotz (oder
wegen?) der hohen familidren Belastung nur 1 von 18 (6%) Elternpaaren getrennt,
eine Beobachtung, die sich &hnlich (15%) auch in unserer Untersuchungsstichprobe

finden lasst.

Lang et al. (1995) berichten von 16 langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien, die
mit einem eigens entwickelten Fragebogen beziglich ihrer familidren Belastung
untersucht wurden. Auch in dieser Veréffentlichung konstatieren die Autoren eine sehr

hohe familiare Belastung der betroffenen Familien.

Eine betroffene Mutter berichtete in ,Pneumologie” (WielRner) aus ihrer subjektiven
Sicht vom Leben mit einem langzeitbeatmeten Kind. Auch in dieser Veréffentlichung
steht die erhebliche persénliche Belastung und Beanspruchung der familidren

Ressourcen im Vordergrund.

In Form halbstrukturierter Interviews wurden zwoélf langzeitbeatmete Kinder und ihre
Eltern zu ihrer Lebenssituation befragt (Carnevale, Alexander et al. 2006). Wie in den
zuvor genannten Untersuchungen auch, stellen die Autoren eine hohe familiare
Belastung fest, die sich insbesondere in Form einer subjektiv empfundenen sozialen

Isolation und dem daraus resultierenden Wunsch nach Normalitat manifestiert.

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass sich unsere Ergebnisse einer hohen

familiaren Belastung in den betroffenen Familien mit den vorliegenden

Untersuchungen zu dieser Frage decken.

Coping-Strategien

Die Krankheitsbewaltigung wurde mit dem CHIP-D erhoben und die Kennwerte der

Untersuchungsstichprobe mit den Kennwerten einer Referenzstichprobe (Eltern
chronisch kranker Kinder, n=301 (McCubbin, McCubbin et al. 2001) verglichen.
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Fur die beiden Skalen des CHIP-D die sich mit der ,Aufrechterhaltung der famili&ren
Integration, Kooperation und einer optimistischen Sichtweise der Situation® und mit
dem ,Verstehen der medizinischen Situation durch Kommunikation mit anderen Eltern
und medizinischem Personal” befassen lassen sich keine signifikanten Unterschiede
zwischen der Untersuchungsstichprobe und dem Durchschnitt der Referenzstichprobe
finden. Fir diejenige Skala hingegen, welche die ,Aufrechterhaltung von sozialer
Unterstutzung, Selbstwertgefiihl und psychischer Stabilitat“ beschreibt, haben die
Eltern unserer Stichprobe signifikant hoéhere Werte als die Eltern in der
Vergleichstichprobe angegeben. Dies deutet auf besonders gute Bewaltigungs-
strategien durch die Herstellung zwischenmenschlicher Beziehungen und die
Starkung von Selbstwertgefihl und psychischer Stabilitat in unserer Stichprobe hin.

Wahrend die HrQoL der betreuenden Eltern und auch die familiare Belastung in
unserer Untersuchungsstichprobe jeweils unginstige Indices aufweisen, so mag es
verwundern, dass die Coping Strategien eben dieser belasteten Eltern im Vergleich
mit anderen Eltern von chronisch kranken Kindern vergleichbar sind und in den
Bereichen ,Aufrechterhaltung von sozialer Unterstitzung, Selbstwertgefihl und
psychischer Stabilitat* sogar gunstiger ausfallen als in der Referenzstichprobe. Eine
madgliche Erklarung hierfiir konnte die komplexe und weit ausgebildete Infrastruktur
sein, die den betroffenen Familien in Form einer spezialisierten pflegerischen und
medizinischen Versorgung einerseits und einer aktiven Selbsthilfegruppen- und

Elternarbeit andererseits schon heute zur Verfigung steht.

Zu den elterlichen Coping Strategien in einer Stichprobe mit langzeitbeatmeten
Kindern findet sich bislang nur eine Arbeit, die 1990 in den USA unter dem Titel
-Home Care for Ventilator-dependent Children, Psychosocial Impact on the Family*
vertffentlicht wurde (Quint, Chesterman et al. 1990). Im Ergebnis beschreiben die
Autoren, dass mit zunehmender Dauer der Beatmungstherapie die Coping-
Mechanismen zunehmend weniger erfolgreich greifen, und zwar insbesondere fir die
.primary care person“. Eine sinnvolle Adjustierung der elterlichen Coping Strategien
unserer Stichprobe nach Dauer seit Beginn der Beatmungstherapie lasst die Grolze
unserer Stichprobe nicht zu, so dass wir mit unseren Daten die Ergebnisse von Quint

et al. (1990) weder eindeutig bestatigen noch widerlegen kénnen.
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Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die Coping-Strategien in unserem
Kollektiv trotz eingeschréankter HrQoL der Eltern und einer hohen familidren Belastung

insgesamt vergleichsweise gut ausgebildet sind.

Behandlungszufriedenheit

Die Zufriedenheit mit der Behandlung haben die Eltern mit dem CHC-SUN
eingeschatzt. Dabei werden die Bereiche Diagnose, Koordination, Umgang mit dem
Kind, Umwelt, Verhalten des Arztes, Schule und allgemeine Zufriedenheit abgedeckt.

Zum Vergleich mit einer Referenzgruppe wurden die Daten von 795 Eltern chronisch

kranker Kinder herangezogen (Schmidt, Thyen et al. 2007).

Fur sechs der sieben genannten Skalen fanden sich keine Unterschiede in der

Behandlungszufriedenheit zwischen unserer und der Referenzstichprobe.

Grundsatzlich ist das Ziel einer arztlichen Behandlung, den Patienten zu heilen. In
Kollektiven mit chronisch kranken und behinderten Menschen kann dieses Ziel nur in
Ausnahmeféllen erreicht werden. Diese Feststellung bezieht sich umso mehr auf
unsere Untersuchungsstichprobe, als eine Mehrzahl unserer Patienten an
neurodegenerativen und damit meist progredienten Erkrankungen leidet. Damit ist die
Prognose bei vielen der untersuchten Kinder vergleichsweise ungiinstig. Umso
schlechter aber die Prognose, desto weiter ist eine Heilung entfernt. Kann diese
Heilung nicht erreicht werden, so ist zu erwarten, dass die Eltern mit der Behandlung
unzufrieden sein miassen, zumal sich haufig irrationale Hoffnungen an die
therapeutischen Bemuihungen knipfen. In diesem Kontext kann das Ergebnis der
Behandlungszufriedenheit sogar als erfreulich interpretiert werden, weil es insgesamt

immerhin nicht schlechter als in der Referenzstichprobe ist.

Signifikant schlechtere Ergebnisse hingegen zeigen die Antworten in der Skala
.Diagnose / Information“. So waren 79% unserer Eltern hinsichtlich der Art der
Diagnosestellung und der Information, die sie zu der Erkrankung ihres Kindes erhalten
haben, deutlich unzufriedener als der Durchschnitt der Befragten der
Vergleichsstichprobe. Auch hier muss die Besonderheit unseres Patientenkollektivs

berticksichtigt werden. Viele der untersuchten Kinder leiden an extrem seltenen
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Erkrankungen, so dass oft Monate oder Jahre intensiver Diagnostik vergangen sind,
bevor die zugrunde liegenden Erkrankungen benannt werden konnten. Diese Zeit und
die damit verbundene Ungewissheit wird erfahrungsgemalf von den betroffenen Eltern
als sehr belastend erlebt. Demzufolge ist es nicht Gberraschend, wenn die betroffenen
Eltern mit der Diagnosestellung und der damit verbundenen Information unzufrieden

sind.

Diese Uberlegungen diirfen nicht davon ablenken, dass es auch zukiinftig von groRer
Bedeutung sein wird, die Zufriedenheit der Eltern mit der Behandlung ihrer Kinder in

den Fokus des arztlichen Handelns zu stellen.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die Behandlungszufriedenheit in
unserem Kollektiv weitgehend vergleichbar mit der Zufriedenheit in einem Kollektiv
von Eltern mit chronisch kranken Kindern ist. Eine Ausnahme bildet die
Diagnosestellung und Informationsvermittiung, die in unserem Elternkollektiv

vergleichsweise ungiinstig bewertet wurde.

4.3.4 Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat der Kinder und der Lebens-

qualitat der Eltern (Hypothese)

Zur Prufung unserer Hypothese, dass ,die Lebensqualitat langzeitbeatmeter Kinder
und Jugendlicher (Eigen- und Fremdwahrnehmung) mit der Lebensqualitat der
primary care person mindestens in mittlerer Hohe korreliert* wurden Korrelationen
zwischen den beiden Summenskalen des SF-12 (HrQoL der Eltern) und den
Subskalen des Disabkids (HrQoL der Kinder) berechnet und zwar getrennt fir die

Selbsteinschatzung durch die Kinder und die Fremdeinschatzung durch die Eltern.

Insgesamt zeigen die Ergebnisse, dass nur einzelne Teilbereiche der gemessenen
Lebensqualitdt der Kinder mit der Lebensqualitdt der Eltern zusammenhangen.
Insbesondere liel3 sich nachweisen, dass bei Kindern, die eine héhere Lebensqualitat
hinsichtlich sozialer Beziehungen aufweisen, auch die Lebensqualitdt der Eltern

erhoht ist.
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Mit den vorliegenden Ergebnissen kann die oben genannte Hypothese demnach nur

bedingt bestatigt werden.

Wenn die elterliche und kindliche Lebensqualitdt lediglich in Teilbereichen
zusammenhangt, dann muss vermutet werden, dass die Interaktion bezilglich der
eigenen Lebensqualitat zwischen versorgendem Elternteil und erkranktem Kind
offensichtlich komplexer ist als von uns vermutet. Ein einfaches Fazit wie: ,Geht es
dem Kind besser, dann wird es auch den Eltern besser gehen“ oder ,Wenn wir wollen,
dass es den Kindern besser geht, dann mussen wir uns verstarkt um die Eltern

bemihen” greift demnach offenbar zu kurz und ist somit nicht zulassig.

Immerhin finden sich aber signifikante Korrelationen zwischen der Lebensqualitat der
Kinder (Selbsteinschatzung) in den Skalen ,Social Exclusion“ und ,Social Inclusion®.
und der HrQoL der Eltern (psychische Summenskala). Die Bedeutung der sozialen
Isolation (im negativen Sinne) beziehungsweise des Eingebundenseins in ein soziales
Netzwerk (im positiven Sinne) findet sich bemerkenswerter weise schon in der

vorhandenen Literatur und wurde in dieser Arbeit bereits mehrfach zitiert.

In der Konsequenz kann aus diesen Ergebnissen abgeleitet werden, dass der
zukUnftige Fokus bei der Betreuung von Familien mit einem langzeitbeatmeten Kind
vermehrt auf die Einbindung von Eltern und Familie in einen sozialen Kontext gelegt

werden sollte.

4.3.5 Elterliche Lebensqualitat und ihr Zusammenhan g zum psychosozialen

Kontext (weitere Fragestellungen)

Soziodemographie und LQ der ,Primary care person*

Bezlglich des Zusammenhangs zwischen soziodemographischen Merkmalen und
HrQoL der Eltern lassen sich einige Zusammenhdnge, jeweils mit kleinen
Korrelationen, beschreiben. So haben Eltern von Jungen eine héhere psychische

Lebensqualitat als Eltern von Madchen.
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Sowohl fur das Alter des Kindes als auch fur das des betreuenden Elternteils lasst
sich eine Tendenz erkennen, die auf einen positiven Zusammenhang von héherem
Alter und psychischer Lebensqualitat der Eltern hindeutet. Das heif3t fir diesen

Zusammenhang, dass ein héheres Alter mit einer erhdhten Lebensqualitat einhergeht.

Diejenigen Elternteile, die derzeit nicht in einer Partnerschaft leben, geben eine

hohere Lebensqualitat an als die Bezugspersonen mit Partnern.

Nicht berufstatige Personen haben signifikant héhere Werte auf der koérperlichen
Summenskala des SF 12 als die Bezugspersonen, die am beruflichen Leben

teilhaben.

Keine signifikanten Zusammenhange mit der Lebensqualitat der Eltern lassen sich
hingegen fir den Schulabschluss der primaren Bezugsperson oder fiur das

Haushaltseinkommen finden.

In der Literatur lassen sich keine Vergleichsdaten finden, die es ermdglichen wirden,

unsere Befunde in einem Literaturkontext zu diskutieren.

Insgesamt waren die gefundenen Korrelationen jeweils nur klein. Ein ausgepréagter
Zusammenhang zwischen einzelnen soziodemographischen Merkmalen und der
HrQoL liel3 sich in keinem Punkt nachweisen. Immerhin mag es verwundern, dass die
Einkommenssituation der Eltern in unserer Stichprobe keine Korrelation mit der
HrQoL der Eltern aufwies, obwohl aus der taglichen klinischen Erfahrung mit den

betroffenen Familien bekannt ist, dass die finanzielle Belastung erheblich ist.

Ebenfalls Uberraschend ist die Tatsache, dass die HrQoL der allein erziehenden
Eltern hoher ist, als die von Eltern in einer Paarbeziehung. Dies ist umso
bemerkenswerter, als sich unsere Untersuchungsstichprobe von einem
Normalkollektiv auch dadurch unterscheidet, dass besonders wenige Elternpaare
getrennt leben. Mdglicherweise ist dieser Befund ein Zufallsergebnis, das sich durch
die kleine Stichprobe erklaren lasst. Denkbar wéaren aber auch psychologische
Zusammenhéange, die darauf hindeuten koénnten, dass die gemeinsame

Verantwortung fur ein schwerst krankes Kind zu relevanten Spannungen in der
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Beziehung und damit letztlich zu einer verminderten HrQoL der priméren

Bezugsperson fiihren.

Klinische Merkmale und LQ der ,Primary care person*

Fur die Beatmungsdauer, die tber den Zeitpunkt des Beginns der Beatmung erhoben
wurde, lasst sich kein signifikanter Zusammenhang zur Lebensqualitat der Eltern

nachweisen.

Ein anderes Bild zeigt sich fur die Dauer der Beatmung pro Tag. Eltern von Kindern,
die nur gelegentlich oder von 1 bis zu 12 Stunden am Tag beatmet werden missen,
haben eine hohere psychische Lebensqualitdt als Eltern, deren Kinder 12 bis 24

Stunden am Tag beatmet werden.

Eltern, die in der Betreuung ihres Kindes zuséatzlich einen Pflegedienst einsetzten,
haben tendenziell eine hohere korperliche Lebensqualitdt als Eltern, die
ausschlieB3lich familiar betreuen.

Unsere Ergebnisse sind signifikant fur den Zusammenhang mit der Beatmungsdauer /
24 Std., aber sie zeigen lediglich eine Tendenz fir den Zusammenhang mit der
Versorgung durch einen Pflegedienst. Dabei erscheint grundsétzlich plausibel, dass
eine hohere Beatmungsdauer / 24 Std. einerseits einen krankeren Patienten erwarten
lAsst und andererseits eine intensivere Therapie. Dass hierunter die HrQoL der

primaren Bezugsperson leidet, dirfte niemanden tberraschen.

Dass die korperlichen Aspekte der HrQoL bei Unterstiitzung durch einen Pflegedienst
profitieren, erscheint ebenfalls plausibel.

Familiare Belastung und LQ der ,Primary care person “

Der Zusammenhang zwischen der familiaren Belastung und der HrQoL der Eltern
weist signifikante Korrelationen auf und zwar sowohl flr den ermittelten Gesamtwert

der familiaren Belastung als auch fur einzelne Subskalen (personliche Belastung,

Zukunftssorgen, tagliche und soziale Belastungen). Eine signifikante negative
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Korrelation ist zwischen der Skala ,Probleme bei der Bewaltigung® und der
korperlichen Summenskala zu finden. Einzig die finanzielle Belastung scheint in
unserer Stichprobe nicht in einer Beziehung zur Lebensqualitat der Eltern zu stehen.

Diese Ergebnisse sind unter verschiedenen Aspekten interessant.

Wahrend sich bei den soziodemographischen Daten, den Coping-Strategien und der
Behandlungszufriedenheit keine wesentlichen Unterschiede zZu den
Vergleichskollektiven finden lieRen, ist sowohl die HrQoL der Eltern in unserer
Stichprobe besonders schlecht, als auch die familiare Belastung der betroffenen
Familien erschreckend hoch; und dies, obwohl beide Konstrukte der HrQoL und der
familiaren Belastung bereits mit sehr belasteten Kollektiven verglichen wurden,

namlich Eltern von behinderten Kindern.

Somit zeigt sich ein signifikanter Zusammenhang ausgerechnet zwischen denjenigen
Merkmalen, die bei den deskriptiven Ergebnissen die auffalligsten Befunde aufweisen.
Auch wenn dieser Korrelation wegen des gewahlten Studiendesigns keine Richtung
gegeben werden kann, so ist doch der enge Zusammenhang von (eingeschrankter)

HrQoL der Eltern und (hoher) familidrer Belastung evident.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die familidre Belastung, und zwar
insbesondere der soziale Kontext der Familien (,social inclusion® und ,social
exclusion®) ein entscheidender Faktor zu sein scheint. Dies sollte bericksichtigt
werden, wenn die HrQoL der betroffenen Eltern in den Fokus der wissenschaftlichen

Betrachtung riickt.

Coping und LQ der ,Primary care person”

Fur alle drei Skalen zum Copingverhalten lassen sich keine signifikanten

Korrelationen mit der Lebensqualitat der Eltern nachweisen.
Anders als fur die familiare Belastung bestehen somit keine relevanten

Zusammenhéange zwischen den elterlichen Coping-Mechanismen und der HrQoL

eben dieser Eltern.
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Auch fir diese Fragestellung lasst sich aus unseren Daten keine Kausalitit ableiten.
Der fehlende Zusammenhang lasst aber immerhin vermuten, dass entweder eine
Verbesserung der elterlichen HrQoL kaum durch eine Verbesserung der Coping-
Strategien erwirkt werden kann, oder umgekehrt, dass eine bessere HrQoL der Eltern

keine effektiveren Coping-Mechanismen der Eltern erwarten lassen.

Behandlungszufriedenheit und LQ der ,Primary care p erson”

Bereits bei der Diskussion der deskriptiven Ergebnisse der Behandlungszufriedenheit
in dem untersuchten Kollektiv wurde deutlich, dass die Angaben der Eltern ein
vergleichbares Ergebnis zeigten wie das des Referenzkollektivs. Auch die
Untersuchung des Zusammenhangs zwischen der elterlichen HrQoL und der

Behandlungszufriedenheit zeigt keine bedeutsamen Korrelationen.

In der Konsequenz ergibt sich aus diesem Befund, analog zu den zuvor geschilderten
Ergebnissen fir die Coping-Mechanismen, dass eine Verbesserung der elterlichen
HrQoL anscheinend weniger durch eine Verbesserung der Behandlungszufriedenheit
erwirkt werden kann, beziehungsweise umgekehrt, dass eine bessere HrQoL der

Eltern keine Zunahme der elterlichen Behandlungszufriedenheit erwarten I&sst.
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4.4  Fazit und Ausblick

Die berichteten Ergebnisse der vorliegenden Arbeit weisen Uberraschende Befunde
auf, die umfangreiche Implikationen fur die zukinftige Betreuung langzeitbeatmeter

Kinder und ihrer Familien enthalten.

Zunachst zeigt sich eine dramatische Zunahme der mit einer Langzeitbeatmung
behandelten Kinder und Jugendlichen wéhrend des vergangenen Jahrzehntes. Will
man diesen Zahlen auch nur nédherungsweise Glauben schenken, so findet sich eine
Entwicklung, die eine quantitative Ausweitung der mit dieser Therapieform versorgten
padiatrischen Patienten beschreibt, wie es sie in kaum einem anderen Bereich der
Kinderheilkunde in den vergangenen Jahren gibt. Dies bedeutet umfangreiche
Konsequenzen nicht nur fur die betroffenen Kinder und deren Familien, sondern
insbesondere auch fir alle an deren Versorgung beteiligten Berufsgruppen und

Institutionen, nicht zuletzt fir die Kostentrager und damit fir die gesamte Gesellschaft.

Die psychosoziale Situation der betroffenen Patienten und ihrer Familien ist
alarmierend. Dies zeigt sich in einer erschreckenden Einschrankung der
Lebensqualitdt sowohl der erkrankten Kinder als auch der versorgenden Eltern.
Insbesondere die exorbitante familiare Belastung zeigt enge Zusammenhéange mit der
Einschrankung der elterlichen Lebensqualitat. Dabei spielt die Einbindung der

betroffenen Familien in ein soziales Netzwerk eine entscheidende Rolle.

In der Konsequenz dieser Ergebnisse zeigt sich die Notwendigkeit der Entwicklung
einer medizinisch / pflegerischen Infrastruktur, die neben der quantitativen Zunahme
der Patientenzahl insbesondere einer qualitativen Ausweitung der therapeutischen
Bemuhungen Rechnung tragt, die den familidren Kontext (und dabei insbesondere die

soziale Integration der betroffenen Familien) in den Fokus ihrer Arbeit riickt.

Der Erfolg einer umfassenden Betreuung dieser Kinder wird sich wesentlich auch an
der psychosozialen Stabilisierung des familidren und sozialen Kontextes dieser
Familien messen lassen missen. Daher ist eine entsprechende wissenschaftliche

Evaluation zukinftiger Versorgungsstrukturen dringend geboten.
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5 ZUSAMMENFASSUNG

Bereits im Kindesalter kann es zu einem Versagen der Atmungsfunktion
(respiratorische Insuffizienz) kommen. Seit etwa 25 Jahren ist es zunehmend besser
mdglich diese Kinder mit einer Langzeitbeatmung zu behandeln. Dabei fehlten bislang
Daten zu der Anzahl langzeitbeatmeter Kinder in Deutschland. Auch die psycho-
soziale Situation dieser Patienten und ihrer Familien war nur unzureichend untersucht.
Um den Forschungsstand hier zu erganzen wurde eine Studie konzipiert, welche die
in Hamburg betreuten langzeitbeatmeten Kinder erfassen und ihre medizinische sowie

insbesondere psychosoziale Situation im familiaren Kontext beschreiben sollte.

Es wurden 52 langzeitbeatmete Kinder identifiziert, die in Hamburg wegen einer
Langzeitbeatmung medizinisch betreut werden. Von diesen wurden 34 mit ihren
Familien in eine empirisch-quantitative Ein-Gruppen-Querschnittstudie aufgenommen.
Das Design wurde deskriptiv und korrelativ gewahlt. Als Datenerhebungsverfahren

wurden schwerpunktméalig Fragebdgen verwendet.

Die Ergebnisse zeigen dass, hochgerechnet fiir die Bundesrepublik, von tber 2000
langzeitbeatmeten Kindern auszugehen ist. Die Lebensqualitat (LQ) der betroffenen
Kinder in Selbst- und Fremdwahrnehmung ist, wie auch die psychische LQ der Eltern
erheblich eingeschrénkt. Die familiare Belastung zeigt sich ausgesprochen hoch,
obwohl die Coping-Mechanismen noch befriedigend entwickelt sind. Die Zufriedenheit
mit der Behandlung ist vergleichbar mit der anderer chronisch kranker Kinder. Ein
Zusammenhang zwischen der LQ der betroffenen Kinder und der LQ der betreuenden
Eltern lieR sich lediglich in Teilbereichen nachweisen. Zusammenhénge,
insbesondere zwischen der familiaren Belastung und der elterlichen LQ hingegen

waren evident. Eine Kausalitat liel3 sich fur diese Zusammenhéange nicht beschreiben.

Die zusammengetragenen Daten lassen eine dramatische Zunahme der
Langzeitbeatmung im Kindesalter vermuten, auch wenn die geschilderte Zahl fur das
Bundesgebiet nur eine grobe Schatzung sein kann. Es findet sich ein Besorgnis
erregendes Bild der ,Lebensqualitat langzeitbeatmeter Kinder und psychosoziale
Situation ihrer Familien in Hamburg* (Titel der Arbeit). Sie bietet damit die Grundlage
und den Auftrag, eine patientenorientierte Versorgungsstruktur fir langzeitbeatmete

Kinder und Jugendliche unter enger Einbeziehung der Familien weiter zu entwickeln.
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10.1 ETHIKANTRAG

* Anschreiben Ethikkommission

I m( Altonaer I Kiinik fur Bleickenallee 38
+ Kinder- und Jugendmedizin 22763 Hamburg
I ri S f
Kinderkrankenhau Teksiony: 40) BA008.757
Ein Uniternehmen des UKE Schiaflabor / Telefax: (040) 88908-366
Beatmungsambulanz Email: benjamin.grolle
Benjamin Grolle @kinderkrankenhaus.net

AKK Altonaer gGmbH i 38 22763 Hamburg

Arztekammer Hamburg
- Ethikkommission -
Humboldtstr. 67a

22083 Hamburg

29. August 2007

Betreff: Antrag auf Begutachtung eines psychosomatischen Forschungsvorhabens
am Menschen durch die Ethikkommission der Arztekammer Hamburg.

Sehr geehrte Damen und Herren der Ethikkommission,

mit den beiliegenden Unterlagen méchte ich um Ihr Votum bitten bezliglich einer Studie in
der die Lebensqualitét von langzeitbeatmeten Kindern mittels verschiedener Fragebsgen
gemessen werden soll.

An den untersuchten Kindern und ihren Familien werden keinerlei Manipulationen /
Interventionen erfolgen. Es handelt sich weder um eine Arzneimittel- noch um eine Medizin-
produktestudie. Alle eingesetzten Fragebdgen sind in der wissenschaftlichen Literatur e-
tabliert und vielfach verwendet worden.

Fir Riickfragen stehe ich Ihnen unter der o0.g. Telefonnummer / e-mail jeder Zeit gerne zur
Verfugung.

P.S.

Um die Studie personell / organisatorisch durchfiihren zu kénnen sind wir unter sehr groRem
zeitlichem Druck. Eine Begutachtung dieses Antrages noch auf der Sitzung am 04.09.2007
ware fur uns daher eine riesengrofie Hilfe.

Mit herzlichem Dank und freundlichen GriiRen

Benjamin Grolle
Studienleiter
Anlagen
+ Studienprotokoll
e Patienteninformation und Einwilligung
e Ausgefiillter Fragebogen der Ethikkommission

AKK Altonaer Kinderkrankenhaus gGmbH Bankverbindung: Spendenkonto:

Ein Untemehmen des Uni inikurms Harmburg HSH Nordbark AG HypoVereinsbank

Geschafisfuhrung: Christiane Dienhoid BLZ: 210500 00 BLZ: 200 300 00

Amtsgericht Hamburg HRB 87427 Kio. Nr.; 1000103406 Kio. Nr- 1188888

St-Nr_ 17/421/12688 IBAN: DEB7 2105 0000 1000 1034 05 IBAN: DE36 2003 0000 0001 1888 88
Blonamionhas 1 ahriranbanhae dar | lahiarahal Hambs s SUET (I LSLMNELLeYY SUAET /BIFY. LVAEREAMAAN
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Studienprotokoll

Studienprotokoll
sLebensqualitiit von langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien in Hamburg“

Problemstellung / Einleitung Mit wachsenden medizinisch-technischen Moglichkeiten (hier:
Langzeitbeatmung von Kindern und Jugendlichen) kann die Lebenserwartung der betroffenen

Patienten zunehmend verbessert werden. Die apparative Medizin muss sich in diesem Kontext der
psychischen und sozialen Situation der Betroffenen und ihrer Familien zuwenden damit die
Versorgungsangebote nicht zu einer Verldangerung des Leidens sondern zu einer Verbesserung
der Lebensqualitét fuhren.

Hypothese / Fragestellung Mit dem vorliegenden Projekt soll das Patientenkoliektiv der in Hamburg
betreuten, langzeitbeatmeten Kinder und Jugendlichen erstmals maglichst vollstindig erfasst und
ihre medizinische, soziale und psychische Situation mit besonderer Berlicksichtigung der
Lebensqualitat beschrieben werden.

Methodisches Vorgehen

» Stichprobenbeschreibung: Kinder- und Jugendliche (0-18 Jahre) die in Hamburg mit einer
kontinuierlichen / intermittierenden Beatmung (TS oder NIV) betreut werden. n = ca. 50.

¢ Untersuchungsverfahren: Erfassung der medizinischen Basisdaten (Alter, Geschlecht,
Grunderkrankung, Beatmungsparameter...), Messung der Lebensqualitdt der Patienten
anhand von Fragebégen (DISABKIDS) sowie der Lebensqualitit der Eltern (SF-36) und der
familigren Belastung (FABEL). Beschreibung von ,Coping-Strategien(CHIP/D) und von
Patientenbedirfnissen im Sinne einer ,Needs-Analyse* (CHC-SUN).

* Auswertungsstrategie: Deskriptive Beschreibung der Situation sowie statistischer
Beziehungen zwischen medizinischen Eckdaten, Lebensqualitit der Patienten, ihrer Eltern
und der familidren Situation mittels SPSS. Emmittiung der Bedarfssituation.

» Datenschutz: Pseudonymisierung der Fragebégen und Dateneingabe nicht im AKK
(Studienzentrum) sondern im UKE (Klinik fir Psychosomatik im Kindes- und Jugendalter)

Zeitliche Planung 2007

August: Literaturrecherche, Ethikantrag

September: Erfassung des Patientenkollektivs, Versenden der Fragebdgen
Oktober: Dateneingabe

November / Dezember: Auswertung

Abkurzungsverzeichnis bei entsprechender Verwendung

TS = Tracheostoma, NIV = Nicht-invasive Beatmung, n = Anzahl der Patienten, DISABKIDS =
Fragebogen zur Lebensqualitdt chronisch kranker Kinder, FABEL = Familisre Belastung, SF-36 =
Fragebogen zur Lebensqualitat der Eltern, CHIP/D = Fragebogen zu Coping Strategien, CHC-SUN
= Fragebogen zu ,Needs-Analyse*, SPSS = Computerprogramm zur statistischen Berechnung
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* Patienteninformation / Einwilligung

Altonaer Kiinil far B. Grolle
Kinderkrankenhaus Kinder- und Jugendmedizin Facharzt Kinderheilkunde
Studienleiter / Ansprechpartner

Ein Unternehmen des UKE Prof. Dr. F. Riedel

Arztlicher Direktor Bleickenallee 38
22763 Hamburg
Telefon: (040) BBS08-757
Telefax: (040) 88908-366
Email: benjamin.grolle
@kinderkrankenhaus net
www kinderkrankenhaus.net

Aufklirung

zur Teilnahme an einer wissenschaftlichen Untersuchung

»Lebensqualitdt von langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien in Hamburg"

Liebe Kinder und Jugendlichen!
Sehr geehrte Eltern!

in der Abteilung fir Kinderheilkunde am Altonaer Kinderkrankenhaus fiihren wir eine wissen-
schaftliche Untersuchung zur Versorgungssituation und Lebensqualitit von langzeit-
beatmeten Kindern und Jugendlichen sowie ihren Familien in Hamburg durch.

Zur Teilnahme an dieser Untersuchung werden alle langzeitbeatmeten Kinder / Jugendlichen
mit ihren Eltern eingeladen, die in Hamburg leben und / oder beziiglich ihrer Beatmung in
Hamburg betreut werden. Teilnehmen kénnen dabei alle Patienten die dauerhaft- oder nur
bei Bedarf (z.B. nachts) und auf unterschiedliche Weise (Maske, Tracheostoma, Unter-
druckweste, Zwerchfellschrittmacher) beatmet werden.

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig und kann jederzeit widerrufen werden.

Die Studie wird durch den gemeinnitzigen Verein ,Hamburg macht Kinder gesund” (HMKG)
unterstitzt. Dieser Verein hat sich zum Ziel gesetzt die Versorgung von chronisch kranken
Kindern in Hamburg zu verbessem.

Mit unserer Studie ,Lebensqualitdt von langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien in
Hamburg“ méchten wir sowohl die Lebensqualitit der betroffenen Kinder und Jugendlichen
und ihre aktuelle Versorgungssituation als auch die Lebensqualitdt der Eltern und die
familiaren Belastungen untersuchen. Sinn und Ziel dieser Untersuchung ist es aus den
Ergebnissen der Studie zu lernen um in Zukunft die medizinisch / psychologischen
Versorgungsangebote noch besser an den tatsdchlichen Bedurfnissen der betroffenen
Familien ausrichten zu kénnen.

AKK Altonaer Kinderkrankenhaus gGmbH Bankverbindung: Sy

Ein Unternehmen des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendord 'HSH Nordbank AG HypoVarainsbank
Geschaftsfihrung: Christiane Dienhold BLZ 210 500 00 BLZ: 200 300 00
Amisgericht Hamburg HRB 87427 Kio. Nr. 1000103405 Kio. Nr : 1186888

S Ny - 171 R08 IRAKE NEAT D108 NONA 1NN 114 NE IRAK MEAR HVYL VI VYL ARRR AR
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Der Ablauf der Studie sieht folgendermafen aus:

Nachdem Sie diesen Aufklarungsbogen gelesen- und die beigefiigte Einverstandniserklarung
unterschriecben haben werden wir Ihnen einen Hefter mit insgesamt sechs Fragebdgen
zusenden. Wir méchten Sie bitten die Fragebodgen vollstandig auszufillen (das ist fur die
statistische Auswertung wichtig) und im beiliegenden, freigemachten Riickumschlag zurtick-
zusenden.

Die Fragebtgen im Einzelnen:

« Erfassung der medizinischen Basisdaten (Alter, Geschlecht, Grund
erkrankung, Beatmungsparameter)

s Messung der Lebensqualitit der Patienten anhand eines Fragebogens
(,DISABKIDS)

e Messung der Lebensqualitit der Eltern anhand eines Fragebogens
(,SF-36)

¢ Messung der familidren Belastung (,FABEL")

e Beschreibung von Patientenbedirfnissen beziglich einer Versorgungs-
struktur (,CHC-SUN")

e Beschreibung von so genannten Coping-Strategien, also dem Verhalten
einzelner Menschen um sich in schwierigen Situationen zurechtzufinden
(.CHIP/D")

Die ausgefiliten Fragebdgen gehen nicht an das Altonaer Kinderkrankenhaus zuriick
sondern an eine Diplompsychologin (Frau Helle) in der Kiinik fur Kinder- und Jugendpsycho-
somatik am Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf. Dort werden die Daten fiir die Statistik
eingegeben. Alle Fragebogen-Hefter werden mit einer fortlaufenden Nummer verschitsselt
(pseudonymisiert) und in dieser Form ausgewertet, aufbewahrt und nicht an Dritte weiterge-
geben,

Fir Ruckfragen stehen wir Ihnen persénlich, telefonisch oder iber e-mail wahrend der
gesamten Studiendauer gern zur Verfiigung.

Prof. Dr. Frank Riedel Benjamin Grolle
Arztlicher Direktor Studienleiter

AKK Aftonaer Kinderkrankenhaus gGmbH Bankverbindung: Spandenkontc:
EnUr des Univer il Hamburg-Epper HSH Nordbank AG HypoVereinsbari
Geschafisfilhrung: Christiane Dienhotd BLZ: 210 500 00 BLZ: 200 300 00
AREchE Hankbedy HAR Sizr Ko, N 0001 05405 o N ko

Seite 2
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Einverstindniserklarung
zur Teilnahme an einer wissenschaftlichen Untersuchung

»Lebensqualitit von langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien in Hamburg®“

Herr Benjamin Grolte (Altonaer Kinderkrankenhaus) hat mich telefonisch und schriftlich voll-
standig Uber das Wesen und die Bedeutung der geplanten Untersuchung aufgeklart. lch
hatte die Gelegenheit, das Aufklarungsblatt genau zu lesen und alle mich interessierenden
Fragen telefonisch oder per e-mail-Verkehr zu stellen. Ein Exemplar der Aufkldrung /
Einverstindniserklarung ist mir zum Verbleib ausgehandigt worden.

Ich weif3, dass die Teilnahme an der Studie freiwillig ist und ich meine Einwilligung ohne An-
gabe von Griinden jederzeit widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile beziglich
einer laufenden oder zukinftigen Behandlung entstehen. Bei Widerruf werden die bis dahin
erhobenen Daten vernichtet.

Ich weil, dass die im Rahmen dieser Untersuchung erhobenen Daten und persénlichen
Mitteilungen der &rztlichen Schweigepflicht unterfiegen und zur Auswertung nur chne meinen
Namen zusammengefiihrt werden.

Die Verarbeitung und Nutzung meiner mit einer fortlaufenden Nummer verschlisselten
(pseudonymisierten) Daten erfolgt auf Fragebégen und elektronischen Datentragem fir die
Dauer von 10 Jahren.

Ich bestatige durch meine Unterschrift, dass ich die Aufkldrung verstanden habe und mich
mit der Durchfiihrung der vorgenannten Untersuchung einverstanden erklére.

Datum:
Unterschrift des aufkldrenden Arztes Unterschrift der Mutter/ des Vaters
AKK Altonaer Kinderkrankenhaus gGmbH Bankverbindung: Spendenkonto
Ein Unternehmen des i Hamburg-Eppe f HSH Nordbank AG HypoVersinsbank
Geschaftsfuhrung: Christiane Dienhold BLZ: 210 500 00 BLZ: 200 300 00
icht Hamburg HRB B7427 Kio. Nr.. 1000103405 Kto. Nr.. 1188888
St-Nr.: 17/421/12698 IBAN: DEB7 2105 0000 1000 1034 05 IBAN: DE36 2003 0000 0001 1888 B8

Seite 3
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Fragenkatalog der Ethikkommission der Arztekammer Hamburg

%é‘ Altonaer Klinik fuir Bleickenallee 38
\ 3 Kinderkrankenhaus Kinder- und Jugendmedizin 22763 Hamburg

Telefon: (040) 88908-734

Ein Unternehmen des UKE Schiaflabor / Telefax: (040) 88908-204
Beatmungsambulanz Email: benjamin.grolle
Benjamin Grolle @kinderkrankenhaus. net

www kinderkrankenhaus.net

AKK Altonaer Kinderkrankenhaus gGmbH  Bleickenallee 38 22763 Hamburg

29.08.2007

Fragenkatalog der Ethikkommission der Arztekammer Hamburg

Studie:

»Lebensqualitit von langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien in Hamburg”

1.

Persdnliche Angaben

1.1 Leiter der klinischen Prifung (LKP) ist Benjamin Grolle,

Facharzt fur Kinderheilkunde und Leiter des Schiaflabors im Altonaer Kinder-
krankenhaus. Die geschilderte Studie ist die Promotionsarbeit von Herrn Grolle.
Doktorvater der Arbeit ist Herr Prof. Dr. Riedel, Arztlicher Direktor des Altonaer
Kinderkrankenhauses und Leitender Arzt der Padiatrischen Abteilung.

1.2 Entfalit

Es handelt sich nicht um eine Arzneimittel- oder Medizinproduktestudie.

1.3 Sponsor der Studie ist der gemeinniitzige Verein ,Hamburg macht Kinder gesund"

(HMKG) dessen Ziel es ist die Versorgung chronisch kranker Kinder in Hamburg zu
verbessern.

1.4 Der Gebihrenbescheid wird bitte an das Altonaer Kinderkrankenhaus, zu Handen

von Herrn Benjamin Grolle (Anschrift im Briefkopf) gerichtet.

Beschreibung und wissenschaftliche Begriindung des Projektes

2.1 Mit wachsenden medizinisch-technischen Méglichkeiten (hier: Langzeitbeatmung

von Kindern und Jugendlichen) kann die Lebenserwartung der betroffenen
Patienten zunehmend verbessert werden. Die apparative Medizin muss sich in
diesem Kontext der psychischen und sozialen Situation der Betroffenen und ihrer
Familien zuwenden damit die Versorgungsangebote nicht zu einer Verldngerung
des Leidens sondern zu einer Verbesserung der Lebensqualitét fihren. Mit dem
vorliegenden Projekt soll das Patientenkollektiv der in Hamburg betreuten, lang-
zeitbeatmeten Kinder und Jugendlichen erstmals méglichst vollstandig erfasst und
ihre medizinische, soziale und psychische Situation mit besonderer Beriicksich-
tigung der Lebensqualitat beschrieben werden.
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24

25

Die Langzeitbeatmung von Kindemn und Jugendlichen ist erst in den vergangenen
Jahren durch die entsprechenden technisch-apparativen Madglichkeiten in
gréRerem Umfang moglich geworden. Demzufolge handelt es sich um eine relativ
junge Disziplin die erst neu in den klinischen Alltag Einzug gehalten hat. Es gibt in
der Bundesrepublik erst wenige medizinische Einrichtungen die mit einem
Zentrumscharakter in der Lage sind eine umfangreiche medizinische Versorgung
dieser speziellen Patientengruppe anzubieten. In der Folge gibt es in Deutschland,
wie auch international bislang nur vereinzelte Studien, die sich der Lebensqualitat
langzeitbeatmeter Kinder zugewandt haben. In den vorliegenden Untersuchungen
zeichnet sich eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitdt unter einer nicht-
invasiven Maskenbeatmung ab. Vergleichende Studien zu einer Beatmung Uber
eine nasale Maske und andere Formen der Beatmung (z.B. iber ein Tracheo-
stoma) fehlen. Die untersuchten Patientenkollektive waren relativ klein und unter-
suchten meist Jugendliche und junge Erwachsene. Untersuchungen zu jingeren
Kindern fehlen. Zudem stand bei den verdffentlichten Untersuchungen zwar die
Lebensqualitat der Patienten im Vordergrund, die Lebensqualitidt der Etern und
die familidre Belastung wurden jedoch weniger oder gar nicht betrachtet.

Entfalit
Es handelt sich nicht um eine Arzneimittel- oder Medizinproduktestudie.

Eine Untersuchung der Lebensqualitdt kann naturgema nur an Menschen durch-

gefithrt werden.

a) Entfailt
Gesunde Personen werden nicht beatmet. Eine Untersuchung der Lebens-
qualitdt gesunder, beatmeter Patienten entfallt somit. Fur die verwendeten
Fragebogen liegen aber Normwerte eines Vergleichskollektivs vor, so dass die
Lebensqualitit beatmeter Patienten mit der Lebensqualitdt anderer, chronisch
kranker Kinder und Jugendlichen verglichen werden kann.

b) Entfallt
In die Studie werden nur Patienten eingeschlossen die bereits beatmet werden.
Ein Heilversuch durch eine Beatmung im Rahmen dieser Studie ist nicht vorge-
sehen.

Zunachst soll eine Erfassung aller in Hamburg beatmeten Kinder und Jugend-
lichen erfoigen. Hierzu werden alle Personen / Institutionen die an der Versorgung
beatmeter Kinder und Jugendlichen beteiligt sind gebeten die ihnen bekannten /
von ihnen versorgten Patienten in anonymisierter Form zusammenzutragen. Er-
fragt werden hier: Alter, Geschlecht, Grunderkrankung, Beatmungszugang (Maske
{ Tracheostoma), Beatmungsdauer / 24h und Wohnort (Hamburg oder ,Nicht-
Hamburg"). Um eine méglichst volistandige Erfassung aller Patienten zu erreichen
werden hierzu angesprochen: Die Hamburger Kinderkliniken / padiatrischen Kran-
kenhausabteilungen, niedergelassene Kinderarzte in Hamburg mit pneumo-
logischem Schwerpunkt, Hamburger Schiaflabore, Intensiv-Pflegedienste und
Selbsthilfegruppen. Ziel dieses ersten Schrittes ist es eine Bedarfsermittiung (An-
zahl der in Hamburg lebenden- und der in Hamburg versorgten Kinder mit Beat-
mung) durchzufihren.

In einem zweiten Schritt werden die uns bekannten Familien angeschrieben
(Patienteninformation). Ein groBer Teil der beatmeten Kinder in Hamburg wird im
Altonaer Kinderkrankenhaus betreut und ist dem Studienleiter daher personlich gut
bekannt. Andere, nicht in Altona betreute Familien mit langzeitbeatmeten Kindern
haben ebenfalls die Méglichkeit an der Studie teilzunehmen. Geplant ist unser An-
schreiben (Patienteninformation) den Etern iiber diejenigen Versorgungseinrich-
tungen zukommen zu lassen, die uns den Patienten anonym genannt haben.
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Eine freiwillige Teilnahme an der Studie ist damit auch diesen Familien moglich —
findet aber unabhangig von der Frage statt wo- und von wem die Kinder versorgt
werden. Die Familien, die eine Teilnahme an der Studie wiinschen bekommen ei-
nen Hefter mit den Fragebdgen per Post zugesandt und werden gebeten die Fra-
gebdgen ausgefillt im beiliegenden Freiumschlag zuriickzusenden. Den einzelnen
Familien werden dabei Nummem zugewiesen, die eine pseudonymisierte Auswer-
tung ermdglichen. Die fertigen Fragebtgen werden nicht an den Studienleiter
sondern an Frau Helle (Dipl.-Psych. in der Psychosomatischen Abteilung der Kin-
derklinik des UKE) zuriickgeschickt. Damit wird sichergestellt, dass die Ergebnisse
der einzelnen Fragebogen nicht vom Studienleiter einzelnen Familien zugeordnet
werden kénnen. Dies ist insbesondere fir diejenigen Familien von Bedeutung, die
vom Studienleiter sethst medizinisch betreut werden.

Bei den Fragebdgen handelt es sich im Einzelnen um

» Erfassung der medizinischen Basisdaten (Alter, Geschlecht, Grunderkran-
kung, Beatmungsparameter)

¢+ Messung der Lebensqualitdt der Patienten anhand eines Fragebogens
(DISABKIDS)

» Messung der Lebensqualitit der Eltem anhand eines Fragebogens
(SF-38)

¢ Messung der familidren Belastung (FABEL)

* Beschreibung von Patientenbedirfnissen beziiglich einer Versorgungs-
struktur im Sinne einer ,Needs-Analyse* (CHC-SUN = Child Health Care -
Satisfaction, Utilization and Needs)

+ Beschreibung von Coping-Strategien (CHIP/D = Coping Health Inventory
for Parents, Deutsche Version von McCubbin, 2001)

Auswertungsstrategie: Deskriptive Beschreibung der Situation sowie statistischer
Beziehungen zwischen medizinischen Eckdaten, Lebensqualitit der Patienten und
ihrer Eftern sowie der familidren Situation mittels SPSS. Ermittiung der Bedarfs-
situation. Welche statistischen Verfahren im Einzelnen zum Einsatz kommen héngt
dann von der GroBe der Stichprobe und der Volistandigkeit der Fragebogen ab und
kann daher im Vorwege nicht im Detail festgelegt werden.

2.6 Literaturangaben

* Richard D. Quint; (1990); Home Care for Ventilator-Dependent Children:
AJDC-Vol 144, November 1990

» Franco A. Camevale; (2006); Daily Living with Distress and Enrichment:
The Moral Experience of Families With Ventilator-Assisted Children at
Home; Pediatrics, Vol. 117 No. 1, January 2006, pp. e48-e60

+ Jane Noyes (2000); Enabling young ‘ventilator-dependent’ people to
express their views and experiences of their care in hospital; Joumal of
Advanced Nursing; 200; 31(5); 1206-1215

o E. Paditz; (2003), Lebensqualitit unter intermittierender Selbstheatmung;
Monatsschrift Kinderheilkunde; 2003; 151:284-291

¢ Jane Noyes (2006); Comparison of ventilator-dependent child reports of
health-related quality of life with parent reports and normative populations:
JAN Review Paper; Blackwell Publishing; 2007

o Jane Noyes (2006); Health and quality of life of ventilator-dependent
children; Blackwell Publishing; 2006

* Jufie C. Lumeng; (2001); The quality of life of ventilator-assisted children:
Pediatric Rehabilitation; 2001; Vol. 4; No. 1; 21-27
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2.7 Entfalit
Es handelt sich nicht um eine Multicenter-Studie.

E. Paditz; (2000); Lebensqualitdt unter Heimbeatmung im Kindes-, Jugend-
und jungen Erwachsenenalter: unterschiedliche Sichtweisen von Eltern und
Kindern; Somnologie 4: 13-19; 2000

John R. Bach; (2003), Spinal Muscular Atrophy Type 1, Quality of Life;
American Journal of Physical Medicine and Rehabilitation; Lippincott
Williams and Wilkins; February 2003

Christine Eiser; (2001); Can parents rate their child’s health-related quality
of life? Results of a systematic review; Quality of Life Research 10: 347-
357; 2001

W. Wieiner, (1999); Heimbeatmung aus Sicht der Angehorigen; Pneumo-
logie 53 (1999) S 124-S 125

Masayuki Sasaki; (2001); Mechanical ventilation care in severe childhood
neurological disorders; Brain and Development 23 (2001) 796-800

2.8 Beginn je nach Votum der Ethikkommission — méglichst rasch, gerne noch im

September 2007. Erhebung der Daten in September / Oktober 2007. Auswertung
der Daten in Oktober / November 2007. Dann baldige Promotion / Veréffentiichung
geplant.

3 Schilderung voraussehbarer Belastungen und Risiken fiir die Versuchspersonen

3.3 Bei

der vorliegenden Studie sind keinerlei medizinische- oder psycho-
therapeutische Interventionen geplant. Der Versuchsleiter wird die Patienten und
ihre Familien im Rahmen der Studie nicht persénlich sehen. Ein Risiko durch eine
etwaige Intervention / Manipulation kann somit ausgeschlossen werden.

3.4 Die Studie kann von Patientenseite dadurch abgebrochen werden, dass die Frage-

bdgen nicht ausgefiillt oder nicht zuriickgesandt werden. Ein Abbruch der
Gesamtstudie durch den Studienleiter ist nicht vorgesehen da sich keine erkenn-
baren Risiken abzeichnen.

4 Darlegung der voraussichtlichen Vorteile und der Bedeutung des Versuches fiir den

Menschen

Die geplante Studie hat Relevanz sowohl fir die klinische Versorgung der betroffenen
Familien in Hamburg als auch fur die Diskussion von Fragestellungen, die sich fur eine
zukiinftige spezifische Versorgungsforschung ergeben.

a) Das Anliegen der geplanten Untersuchung ist es die bestehende Versorgungs-

b)

struktur fiir beatmete Kinder in Hamburg dahingehend zu untersuchen ob die Ziel-
parameter (Verbesserung der Lebensqualitit durch die vorhandenen Angebote) er-
reicht — bzw. wie sie zukinftig verbessert werden kénnen. Dabei sollen die zu er-
wartenden Ergebnissen der Studie einflieBen in eine Neustrukturierung und einen
Ausbau des bestehenden Versorgungsangebotes.

Neben Konsequenzen fir die praktisch / klinische Versorgung der Patienten kénnen
die Ergebnisse der geplanten Studie auch relevante Informationen fir eine Versor-
gungsforschung liefem die an der Schnittstelle von medizinischem Alitag und
zukinftigen Versorgungsangeboten angesiedelt ist.
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4.3 Die Untersuchung bezieht sich ausschliefllich auf beatmete Kinder (also Patienten)
und ihre Familien. Gesunde Kinder werden nicht in die Studie eingeschlossen. Eine
Kontrollgruppe ist nicht geplant.

4.4 Die Untersuchung bezieht sich primar ausschlieflich auf minderjahrige Patienten
(0-18 Jahre). Im Weiteren werden auch die Eltern der Patienten befragt die selber
nicht minderjahrig sind.

a) Alle untersuchten minderjahrigen Patienten haben eine Grunderkrankung die
eine Beatmungstherapie erforderlich macht. Die Gruppe der Erkrankungen ist
dabei sehr heterogen. Es finden sich hier neuromuskuldre Erkrankungen
(Muskeldystrophie Duchenne, Strukturmyopathien, Nemalinmyopathie, spinale
Muskelatrophie, SMARD), obstruktives Schiafapnoe-Syndrom, kraniofaciale
Dysmorphien  (Achondroplasie, Pierre-Robin-Sequenz), zentrale Atem-
regulationsstérungen (Undine Syndrom, Z.n. Astrozytom, Amold-Chiari-
Malformation, Hydrocephalus mit ventrikuloperitonealem Shunt, Spinalkanal-
stenosen), muskuldre Hypoventilation bei Querschnittsishmung (bei hoher
Myelomeningozele, posttraumatisch, iatrogen nach Wirbelsdulen-OP, post-
entzindlich), restriktive Ventilationsstérung (Kyphoskoliose, Thoraxfehl-
bildungen), Mukoviszidose (,bridging” zur Lungentransplantation) sowie palliativ
bei spastischer Tetraparese mit rezidivierenden Pneumonien.

b) Die Indikation fur eine Beatmungstherapie wurde im Vorwege und unabhangig
von der geplanten Studie individuell festgelegt. Der Einschluss in die Studie er-
folgt nicht individuell sondem generell fiir alle Patienten und ihre Familien die
bereit sind an der Studie teilzunehmen.

c) Da sich die Fragestellung der geplanten Studie primar auf padiatrische Patien-
ten und ihre Familien bezieht kann diese Untersuchung an erwachsenen Patien-
ten naturgemaR nicht durchgefuhrt werden.

5 Giiterabwigung zwischen den Nachteilen und Risiken einerseits und dem voraus-
sichtlichen Nutzen andererseits

5.1 Die Belange der Versuchspersonen beziehen sich auf eine angemessene klinisch /
medizinische Versorgung. Die geplante Studie soll zwar die vorhandene Versor-
gungsstruktur untersuchen, es werden jedoch im Rahmen der Untersuchung
keinerlei therapeutische Interventionen erfolgen. Die Belange der betroffenen
Patienten bleiben somit unangetastet.

5.2 Die Zahl der vorhandenen Patienten (hier: beatmete Kinder in Hamburg) ist sehr
beschrénkt. Nach vorsichtigen Schatzungen kénnte es sich um etwa 50 betroffene
Kinder in Hamburg handein. Es scheint uns realistisch von dieser Patientengruppe
etwa 50% fur unsere Studie gewinnen zu kénnen. Dies wiren somit etwa 25
Patienten. Diese Zahl ist so niedrig, dass sie an der Untergrenze einer statistischen
Verwertbarkeit fiegt. Somit ist jeder einzeine Patient / Familie die in die Studie ein
geschlossen werden kénnen im Sinne der erzielbaren Aussagekraft unserer Unter
suchung unverzichtbar.

5.3 Entfallt
Gesunde Probanden / Kontroligruppe sind in unserer Studie nicht vorgesehen.

5.4 Entfalit
Blind- oder Doppelblindversuche sind in unserer Studie nicht vorgesehen.
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6 Angaben iiber den Inhalt der Aufkldrungsgespriche mit den Versuchspersonen

Aufklarungsbogen und Einverstandniserklirung fur Patienten / Eltern liegen diesem
Antrag als Anlage bei.

6.1
a)

b}

<)

d)

e)

Entfalit

Die Diagnoseaufklarung hat durch den versorgenden Kinderarzt im Vorfeld der ge-
planten Studie stattgefunden und ist nicht Gegenstand unserer Untersuchung.
Entfalit

Die Prognoseaufkldrung hat durch den versorgenden Kinderarzt im Vorfeld der ge-
planten Studie stattgefunden und ist nicht Gegenstand unserer Untersuchung.
Entfallt

Im Rahmen der geplanten Studie werden keinerlei Interventionen stattfinden. Ein
Risiko ist nicht erkennbar, eine Risikoaufklirung daher nicht sinnvoll.

Im Aufklarungsbogen (siehe Anlage) werden Patienten und Eltern gebeten die ver-
sendeten Fragebdgen vollstidndig auszufilllen und an eine Adresse (Frau Helle,
Psychosomatik, Kinderklinik des UKE) im freigemachten Riickumschiag zuriickzu-
senden. Die Ergebnisse der Studie werden den teilnehmenden Familien zuganglich
gemacht werden (Sonderdruck bei erfolgter Veréffentlichung).

Die ausgefiilten Fragebdgen werden in pseudonymisierter Form an Frau Helle,
Psychosomatik, Kinderklinik des UKE zuriickgesandt und dort in eine Datenmaske
(SPSS) eingegeben. Die Dateneingabe erfolgt durch Frau Helle im UKE. Nach Da-
teneingabe werden die Fragebtgen dort in pseudonymisierter Form archiviert. Eine
Zuordnung der Fragebégen zu einzelnen Patienten durch den Studienleiter wird
dadurch verhindert. Dieses Vorgehen schitzt die teilnehmenden Familien davor,
dass der Studienleiter, der einen GroBteil der teilnehmenden Patienten im klini-
schen Alltag betreut Rickschlisse auf die individuellen Antworten / Fragebdgen
ziehen kann. Diese Pseudonymisierung wird den teilnehmenden Familien in ada-
quater Form im Aufkidrungsbogen dargelegt (siehe Anlage).

Entfalit

Réntgenologische / nuklearmedizinische Untersuchungen sind im Rahmen der ge-
planten Studie nicht vorgesehen.

6.2 Die Patienten / Eltern nehmen freiwillig an der Studie teil und dokumentieren dies

6.3

in der Einwilligungserklarung (siehe Anlage). Sie haben auch nach der Unter-
zeichnung der Einwilligungserkidrung die Méglichkeit die Fragebdgen nicht auszu-
fillen bzw. die ausgefiiliten Fragebtgen nicht an Frau Helle, Psychosomatik, UKE
zurGckzusenden. Die Patienten / Etern werden dariiber aufgeklart, dass eine Nicht-
Teilnahme an der Studie oder auch eine ausbleibende Ricksendung der Frage-
bdgen keinerlei Einfluss auf ihre weitere medizinische Versorgung haben wird.

Entfallt

Bei der geplanten Untersuchung handelt es sich nicht um eine randomisierte oder
placebo-kontrollierte Studie und weder um einen Blind- noch um einen Doppelblind-
versuch.
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6.4 Alle in die Studie eingeschlossenen Patienten sind minderjahrig. Darliberhinaus
sind die meisten der in Frage kommenden Patienten durch ihre Grunderkrankung
zusétzlich (neben dem Alter) in ihrer Geschéftsfahigkeit beeintrachtigt. Wie bei an-
deren medizinischen Entscheidungen auch sind hier im Rahmen der geplanten Stu-
die die Eltern aufgerufen ihre Einverstandniserklarung zu geben. Da, wo es den be-
troffenen Patienten mental méglich ist werden auch sie im Aufkldrungsschreiben
angesprochen.

7 Beifilgung eines Musters fiir die (schriftlich) zu erteilende Aufklarung sowie die Ein-
willigungserklarung

Aufkladrungsbogen und Einverstindniserklarung fur Patienten und Eltern liegen diesem
Antrag als Anlage bei. )

8 Nachweis einer ausreichenden Probandenversicherung

Entfallt

Im Rahmen der geplanten Studie erfolgen keinerlei therapeutische Interventionen. Ein
Risiko der geplanten Untersuchung ist nicht erkennbar. Eine Probandenversicherung
ist somit weder erforderlich noch sinnvoll.

9 Darlegung der Erfiillung etwaiger sonstiger Voraussetzungen fiir die Durchfiihrung
des Vorhabens

Entfallt
Es handelt sich bei der geplanten Studie um keine Untersuchung im Sinne des
Arzneimittelgesetzes.

10 MaBnahmen bei Veranderung der Risikolage

Entfallt
Da bei der geplanten Untersuchung keinerlei therapeutische Interventionen geplant
sind ist ein erkennbares Risiko nicht gegeben. Somit entfallen die Punkte 10.1 bis 10.3.
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¢ Votum der Ethikkommission

Arztekammer Hamburg - Postfach 76 01 020 22053 Hambrg

Hermn

Benjamin Grolle
Schlaflabor/Beatmungsambulanz
Altonaer Kinderkrankenhaus
Bleickenallee 38

22763 Hamburg

Bearb.-Nr..  OB-036/07

ETHIK-KOMMISSION DER

ARZTEKAMMER
HAMBURG

riretae hart des ortentlichen Ko hts

10.09.2007

Projekt: Lebensqualitat von langzeitbeatmeten Kindern und ihren Familien in Hamburg

Ihr Schreiben vom 30.08.2007

Sehr geehrter Herr Dr. Grolle,

wir bestatigen den Eingang lhres o.g. Schreibens nebst Anlagen. Den (bersandten
Unterlagen haben wir entnommen, dass Sie planen, die vorbezeichnete Untersuchung

durchzufithren,

Von Seiten der Ethik-Kommission bestehen dagegen keine Bedenken.

Wir weisen darauf hin, dass die Verantwortung des Versuchsleiters fir das Vorhaben und
seine Durchfilhrung durch dieses Votum nicht beriihrt wird.

Die Kommission geht davon aus, dass die personenbezogenen Daten der Studienteilnehmer
den datenschutzrechtlichen Vorschriften entsprechend behandelt werden.

Sie werden gebeten, die Ethik-Kommission (iber alle schwerwiegenden oder unerwarteten
Ereignisse, die wahrend der Studie auftreten, zu unterrichten.

Mit freundlichen GriRen

Prof. Dr. med. Th. Weber

-Vorsitzender-

Barikver!

D, IBANDIEZ ! 305 NGNT 000 1346 113

th. u. Arztebank, BLZ 200906 02, Kanto-Nr, (000 1346 11

2

i. A. ausgefertigt:

b}

>

Dr. S. Schrum
Geschéftsf. der Komm.

HumboldtstraBe 67a + 22083 Hamburg

Telefon 040/ 20 22 99-240 - Fax 040/ 20 22 99-410
ethik@aekhh.de * www.aerztekammer-hamburg.de
Geschaftstihrung: Dr. Silke Schrum
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10.2 MESSINSTRUMENTE

« Anamnesefragebogen

Datum:

Anamnese-Fragebogen
Code-Nr.: (vom Studienleiter auszufilien zwecks Daten - Anonymisierung)

Zunédchst mbchten wir Sie bitten, einige Angaben zu Ihrer Person zu machen:

Sie sind: [J Mutter [0 Vater [ Pflegeperson
J Andere

lhr Alter: Jahre

lhre L ebenssituation: O verheiratet mit Partner

O unverheiratet mit Partner [ getrennt / geschieden

O alleinerziehend O verwitwet

Wieviele Kinder leben in Ihrem Haushalt insgesamt:

Nun einige Angaben zu Ihrem Kind:

Geburtsdatum lhres Kindes:

Geschlecht ihres Kindes: [ Mannlich [0 Weiblich

Wohnort ihres Kindes: J in Hamburg [ auBerhalb Hamburgs

Bei wem lebt Ihr Kind hauptséachlich:
(bitte nur ein Kreuz machen)

[ Leiblichen Eltern O Mutter O Vater
[0 Mutter und ihrem Partner [0 Vater und seiner Partnerin
O GroReltern oder anderen Verwandten 0 Pflegeeltern / Adoptiveltern

O In einem Krankenhaus / Heim / Pflegeeinrichtung / Wohngruppe

Grunderkrankung, die eine Beatmung bei lhrem Kind erforderlich gemacht hat:
(bitte auf unten stehender Linie eintragen)
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Medizinisch wird Ihr Kind beziiglich seiner Beatmung primar betreut in:
[ Altonaer Kinderkrankenhaus [ Kinderkrankenhaus Wilhelmstift
O Klinikum Nord, Heidberg O UKE [0 Sonstiges Krankenhaus

O Kinderarztliche Praxis [ Andere

Pflegerisch wird ihr Kind betreut durch:
[ ausschlieBlich durch die Familie [0 auch durch Pflegedienst

Falls Betreuung auch durch den Pflegedienst:

Pflegestunden pro Tag: bzw. pro Woche:
Pflegedienst: [(J ,Héusliche Kinderkrankenpflege Hamburg*
O AP 0 ,Jona"
O Andere
Zur Beatmung lhres Kindes:

Beginn der Beatmungstherapie Datum:
(Gemeint ist hier der Beginn der Langzeitbeatmung)

Beatmungszugang - Die Beatmung erfolgt Gber: O Tracheostoma
O Unterdruckkammer [0 Unterdruckweste
[0 Zwerchfellschrittmacher [J Maske (s.u.)

Falls Maske: O ,Full face“ J Nasal

(Nasen - Mundmaske)

Dauer der Beatmung / 24 Std.:

0 24 Std. durchgehend 012 bis 23 Std. [ 1 bis 12 Std.
(mit kurzen Versorgungspausen)

U nur bei Bedarf
(z.B. wahrend Infekten)

Das war jetzt schon der erste Teil — Vielen Dank!
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* Soziodemographie Fragebogen

Soziodemographie

Nun zum Abschluss noch einige Fragen zu lhnen:

1. Welchen Schulabschiuss haben Sie? (Nennen Sie bitte nur den
héchsten Abschluss. Bitte fir beide Elternteile angeben!)
Mutter Vater
Hauptschulabschiuss/ Volksschulabschluss .. ... O ... 0

Realschulabschluss(Mittlere Reife)
Abschluss Polytechnische Oberschule (POS, 10.Klasse)
Fachhochschulreife (Abschluss einer Fachoberschule)
Abitur (Gymnasium bzw. EOS)
Anderer Schulabschiuss .

Schule beendet ohne Schulabschluss

ocoooooo
:o :O :0 :O o :O :O

(Noch) keinen SchulabschlUss

2. Haben Sie eine abgeschlossene Berufsausbildung? Wenn ja, welche?
(Nennen Sie bitte nur den hdchsten Abschluss. Bitte fiir beide Elternteileangeben!)

Mutter Vater
Lehre {beruflich-betriebliche Ausbildung) .. OO0
Berufsschule, Handelsschule (beruflich-schulische Ausbildung) ... O 0O

Fachschule (z. B. Meister-Technikerschule,
Berufs- oder Fachakademie) ... O

Fachhochschule, Ingenieurschule

Univarsitat, Hothsehle ... s D i emmensan
Andere Ausbildungsabschluss
Kein beruflicher Abschiuss (und auch nicht in der Ausbildung)

Noch in beruflicher Ausbildung ( Auszubildender, Student) .
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3 Welche der folgenden Angaben zur Berufstitigkeit trifft auf Sie zu?
(Bitte fur beide Elterteile angeben!)

Mutter Vater
Zurzeit....

...nicht berufstatig (Rentner, Studentusw.) O
e T, -
...voribergehende Freistellung (z.B. Erziehungsurlaub) .~ O

... Teilzeit oder stundenweise berufstatig O

...voll berufstatig

...Auszubildender (z. B. Lehrling) .

e
]
.0
0
)
e

4, In welcher beruflichen Stellung sind Sie hauptsichlich derzeit beschiftigt?
Wenn Sie nicht mehr berufstatig sind, nennen Sie bitte die berufliche Stellung,
die Sie zuletzt innehatten.(Bitte fur beide Elternteile angeben!)

Mutter Vater
Arbeiter

B Ungelernter Atbeiter e
» Angelernter Arbeiter
» Gelernter Arbeiter oder Facharbeiter

ocoopo
:O JO :O CO

» Vorarbeiter, Kolonnenfihrer, Meister, Polier, Brigadier ...

Selbststiandiger (einschlieflich mithelfender Familienangehériger)

> Selbststandiger Landwirt/ Genossenschaftsbaver Qoo M0

» Selbststandiger Akademiker, freierBerof O .0

» Sonstiger Selbststandiger mit bis zu 9 Mitarbeitern O 0O

» Sonstiger Selbststandiger mit 10 und mehr Mitarbeitern ... O ... 0O

» Mithelfender Familienangehériger . . ... ... 0_ . .. 0
2
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i) Fortsetzung von Frage 4.

Mutter Vater
Angestellter
P Industrie- und Werkmeister im Angestelltenverhéitnis ... 0O 0O

» Angesteliter mit einfacher Tatigkeit ( z. B. Verkaufer,
Kontorist, Stenotypist) ... OO
» Angesteliter mit qualifizierter Tatigkeit (z. B. Sachbearbeiter,
Buchhalter, technischer Zeichner)

- Angesteliter mit hochqualifizierter Tatigkeit oder
Leitungsfunktion (z. B. wissenschaftlicher Mitarbeiter,
Prokurist, Abteilungsleiter) OO

B Angestellter mit umfassenden Fihrungsaufgaben
(z. B. Direktor, Geschéftsfihrer, Vorstand) .. O ... 0O

Beamter (einschlieBlich Richter, Berufssoldat)

» Einfacher Dienst o .0
» Mittlerer Dienst 0 ..C
» Gehobener Dienst O e
B Hoherer DIeNst | e O .0
Sonstige
» (z. B. Auszubildender, Schuler, Student, Wehrpflichtiger,

Zivildienstleistender, Praktikant) O 0

P Hausfrau/Hausmann e @ O
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5. Wie hoch ist das durchschnittliche monatliche Haushaltseinkommen, d. h. das
Nettoeinkommen, das alle Haushaltsmitglieder zusammen nach Abzug der Steuern
und Sozialabgaben haben? (EinschlieRlich Erziehungsgeld und Kindergeld)

Unter 500 € .
bis unter 750 €
750 bis unter 1000€
1000 bisunter 1250 € e
1250 bisunter 15000€ e
1500 bis unter 1780€ e
1750 bisunter 20000€ e
2000 bisunter 2250 € | e e
2250 bis unter 2500€
2500 bis unter 3000 €
3000 bisunter 4000€ .

4000 bigunter: 8000, oo s
SO00E G PN ettt i B iaEi o sems o semas s es sy s emsemne s s s s e s

c‘ooocooooooooo
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Disabkids Fragebogen fur Kinder (4-7 Jahre)

| Datum:
|

ID-Nr.: Erkrankung:

(Tag Monat Jahr)

¥ disabkids

Fragebogen flir Kinder mit einer
chronischen Erkrankung

Hallo,

bitte lies jede Frage sorgfaltig. Welche Antwort fallt dir zuerst ein?

Wahle das Gesicht aus, das am besten zu deiner Antwort passt und mache
einen Kreis darum.

=  Wenn du die Fragen beantwortest, denke bitte an die letzten 4 Wochen.

Dies ist ein Beispiel:

Wenn ich mit meinen Freunden spiele, fihle ich mich...

(oo oo ° o ola
sehr < . sehr
frohlich ok trauri
fréhlich 2 traurig

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Das was du denkst, zahlt!

Einige Fragen iiber dich

Bist Du ein Junge oder ein Madchen? ‘ . Médchen ! Junge

"

Wie alt bist du? | Jahre
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Bitte ergédnze folgende Satze:

Ich fiihle mich ...

fafe Ble €l AR e
fEh_r frohlich ok traurig SEh',r
frohlich traurig

Wenn ich zum Doktor gehe, fiihle ich mich ...

cic) dle °° lolle = é.'
sehr i E sehr
fréhlich k
frohlich romie " traurig traurig

Wenn ich Dinge alleine mache, fiihle ich mich ...

oo ol ale 'o"";' :t:a"'e"
sehr - ; sehr
frshlich frohlich ok traurig frautig
Ich finde mich...
A f:" C slo o)le) l‘o“&”
sehr i : sehr
h t
frohlich i ok e traurig

Wenn ich an den Kindergarten oder an die Schule denke, fiihle ich mich ...

cie a0 ols oo oo
sehr o ; sehr
fréhlich
fréhlich onme ok tauEg traurig

Wenn ich mich mit anderen vergleiche, fiihle ich mich ...

o0 o0 cic Al ‘oo

sehr i : sehr
hlich k

fréhlich e = Hauny traurig

Vielen Dank fiir deine Mitarbeit
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Disabkids Fragebogen fiir Jugendliche (8-18 Jahre)

Datum: ID-Nr.:
(Tag Monat Jahr) Q
’ . .
disabkids
f"\_ i
Fragebogen fiir Jugendliche mit einer
chronischen Erkrankung

Hallo,

wir mochten dir gerne ein paar Fragen stellen, wie du dich in den letzten vier Wo-
chen gefiihit hast. Wenn du kannst, beantworte bitte alle Fragen. Falls Du eine Frage
nicht verstehst oder sie lieber nicht beantworten mochtest, lass sie bitte aus und
beantworte die nachste Frage.

=  Denke an die letzten vier Wochen zuriick, wenn Du die Fragen beantwortest.

=  Wahle die Antwort aus, die am besten zutrifft und kreuze das entsprechende
Kastchen an.

Wenn du dich ,oft" mit deinen Freunden triffst, wiirdest du das K&stchen
ankreuzen wie in diesem Beispiel:

focosoy : manch- ;
Zum Beispiel: nie selten il oft immer

Triffst du dich mit deinen Freunden? [:l |:| I:I Iz D

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Das, was du denkst zéahlt.
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P 4

Pt
@ Einige Fragen iiber dich

| & Bist Du ein Junge oder ein Madchen? L i Méadchen |

B. Wie alt bist Du? ! Jahre

Q. Welche Erkrankung hast du?

Junge

| Asthma \J Rheuma | ‘ Hauterkrankung

L Zerebralparese F_ Diabetes . \ Zystische Fibrose

|

D Epilepsie lT Andere Welche? |

In einigen Fragen verwenden wir das Wort ,Erkrankung”. Wenn Du das Wort
»Erkrankung” siehst, denke bitte daran, was du oben angekreuzt hast.

5] Denke an die letzten 4 Wochen ﬁ
Uber dein Leben :
: manch- =
nie selten oft immer
mal
v

! === —_—

Siehst du deiner Zukunft mit Zuversicht entgegen? | | ‘ ‘ i

i

| 2. Macht dir dein Leben Spaf3?

Kannst du trotz deiner Erkrankung alles tun, ‘ ‘ ] i =
3 was du méchtest? = |
4 Fihlst du dich wie jeder andere trotz deiner f= [ 5|
EaRka e e e e ] SR
5 Kannst du trotz deiner Erkrankung dein 1 ] ] e
. |

Leben so leben, wie du mochtest? = L i | | L

6. Kannst du Dinge ohne deine Eltern tun? - |
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S Uber deinen

typischen Tag

Kannst du laufen und dich bewegen,
wie du es méchtest?

Fiihlst du dich miide aufgrund deiner Erkrankung?

Wird dein Leben von deiner Erkrankung bestimmt?

Stort es dich, anderen erklaren zu miissen,
was du tun kannst bzw. nicht tun kannst ?

Schlfst du wegen deiner Erkrankung schlecht?

Stort dich deine Erkrankung beim Spielen oder
anderen Aktivitdten?

S

selten

manch-
mal

Denke an die letzten 4 Wochen

oft

13:

14.

15,

Uber deine Gefiihle

Fiihlst du dich selber schlecht wegen deiner
Erkrankung?

Bist du ungliicklich, weil du eine Erkrankung hast?
Machst du dir Sorgen wegen deiner Erkrankung?

Macht deine Erkrankung dich wiitend?

Hast du wegen deiner Erkrankung Angst
vor der Zukunft?

Zieht dich deine Erkrankung runter?

Stort es dich, dass dein Leben organisiert
werden muss?

nie

selten

manch-
mal

Denke an die letzten 4 Wochen

oft

<

immer

=
]
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e l-jber dich und Denke an die letzten 4 Wochen
manch-
andere Menschen nie selten :: oft immer
20. Fihlst du dich wegen deiner Erkrankung einsam? J { ‘
21 Verhalten sich deine Lehrer dir gegentiber anders g el | [ J
" als den anderen Kindern gegeniiber? = L] =
2 Hast du wegen deiner Erkrankung Konzen- [ ‘ BE i EE
" trationsprobleme in der Schule ? ‘ L - lemes ) )
i ( 1 - - et =
23. Meinst du, dass andere etwas gegen dich haben? ‘ | \ i |
L e L A =
24. Denkst du, dass andere dich anstarren? } | J | : ’7; |
25. Fihlst du dich anders als andere Kinder/Jugendliche? b WWI 1| | ‘7 |
] e Denke an die letzten 4 Wochen N
Uber deine Freunde %
nie selten "o oft immer
mal
Verstehen andere Kinder/Jugendliche deine =) = B i =
26. 5 }
Erkrankung ? = = L = Lo
fret — e S ==
27.  Unternimmst du etwas mit deinen Freunden? | i | ;
28 Kannst du mit anderen Kindern/Jugendlichen spielen | """ ] i 4 } /ﬁ: e
" oder etwas gemeinsam machen (zum Beispiel Sport)? | | || L |
29 Denkst du, dass du die meisten Dinge genauso ] ‘ = 1 "" {— ]
" gut kannst wie andere Kinder/Jugendliche? = i L |
; : - ] [ ] \ e
30. Sind deine Freunde gerne mit dir zusammen? i 3 F‘ ‘ L,}
31 Findest du es einfach, mit anderen Leuten (iber i [ ;_j ‘ T_‘
[ 5 R J ;

deine Erkrankung zu sprechen?
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=
|
|
|

;/

|
|
|
[
|
|
|

33.
f | 34,
35.
36.

37.

Wenn ja, beantworte bitte die folgenden
Fragen.Wenn nein, lass bitte diesen Teil aus.

Stort es dich, wenn du bei den Medikamenten
auf die Hilfe von anderen angewiesen bist?

Nervt es dich, dass du dich an die
Medikamenteneinnahme erinnern musst?

Machst du dir wegen deiner Medikamente Sorgen?

Stort es dich, Medizin zu nehmen?

Hasst du es, deine Medizin zu nehmen?

Unterbricht es deinen Alltag, wenn du
Medikamente nimmst?

nie

[
@ Uber deine medizinische Behandlung

Nimmst du Medikamente wegen Deiner Erkrankung? (mit Medikamen-
ten meinen wir Tabletten, Creme, Spray, Insulin oder andere Medizin)

oo

Denke an die letzten 4 Wochen

Vielen Dank fiir deine Mitarbeit
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» Disabkids Fragebogen fir Eltern von Kindern (4-7 Jahre)

e By
i (Tag Monat Jahr)

{

|

<& . .
W) Jicabkids

Fragebogen fiir Eltern von Kindern (4-7 Jahre) |
mit einer chronischen Erkrankung

i Liebe Eltern,

vielen Dank, daB Sie sich die Zeit nehmen, diesen Fragebogen (iber
das Wohlbefinden und die gesundheitsbezogene Lebensqualitit lhres
Kindes auszufiillen.

Hier sind einige ,smiley - Fragen"” (Gesichter), mit denen Ihr Kind ant-
worten kann, wie es sich flhlt. Bitte markieren Sie das Gesicht, das den
Zustand lhres Kindes am besten beschreibt, wie im folgenden Beispiel:

Mit seinen/ihren Freunden zusammen zu sein macht mein Kind ...

| sehr o : sehr
| | frahlich fréhlich ok traurig iy
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o
@/ Einige Fragen zu ihrem Kind

A

Ist ihr Kind ein Méadchen oder ein Junge?
Wie alt ist ihr Kind?

Welche Erkrankung hat ihr Kind?

Asthma (
==
Zerebralparese Diabetes

Rheuma

\ Epilepsie ! Andere
Wer beantwortet den Fragebogen?
i . Mutter | Vater
=i Stiefvater/ Partner e nname

L | derMutter

LJ Madchen d Junge

Fig Jahre

i
E_ J Hauterkrankung

D Zystische Fibrose

Welche? ‘L

|  Stiefmutter/ Partnerin des Vaters

-
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FH e

[ ]

1. Mein Kind fiihlt sich ...

it olo oe A
sehr frohlich ok traurig
frohlich

2. Wenn mein Kind zum Arzt geht, flihlt es sich ...

ole olo oo (Al
sehr frohlich ok traurig
frahlich

3. Wenn mein Kind Dinge allein macht, ist es...

‘olel :cr o 1;:‘ o ol
sehr frohlich ok traurig
frohlich

4. Uber sich selbst ist mein Kind...

5o o0 fife A
sehr frohlich ok traurig
frohlich

5. DerKindergarten/die Schule machen mein Kind...

o0 oo (oo oo
seh frohlich ok traurig
frihlich

6. Wenn mein Kind sich mit anderen vergleicht, fiihlt es sich ...

oo oo oo TS

sehr e i
frishlich fréhlich ok traurig

@ Bitte ergdnzen Sle die folgenden Aussagen:

l-b- 'o.'

sehr
traurig

oo

sehr
traurig

5le

sehr
traurig

e

sehr
traurig

ollo/

sehr
traurig

ola

sehr
traurig

\

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit
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Disabkids Fragebogen fur Eltern von Jugendlichen (8-18 Jahre)

Datum:

ID-Nr.: \

(Tag Monat Jahr)

A disabkids

Fragebogen flir Eltern von Kindern mit

einer chronischen Erkrankung |

\

Liebe Eltern,

vielen Dank, dass Sie sich die Zeit nehmen, diesen Fragebogen iiber das Wohlbefin-
den und die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ihres Kindes zu beantworten.,

Wir méchten Sie bitten, diesen Fragebogen aus der Sicht ihres Kindes zu beant-
worten. Bitte beantworten Sie aber den Fragebogen ohne ihr Kind nach seiner
Meinung zu fragen. Alle Antworten, die Sie geben, werden vertraulich behandelt.

Wenn Sie die Fragen beantworten, denken Sie bitte daran, wie sich ihr Kind in den
letzten vier Wochen gefiihlt hat, falls nichts anderes angegeben ist.

P : manch- 2
Zum Beispiel: nle|  selten oft  immer

Trifft sich ihr Kind mit seinen Freunden? D |:| I:I Iz D
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Einige Fragen zu ihrem Kind
Ist ihr Kind ein Madchen oder ein Junge?
Wie alt ist ihr Kind?

Welche Erkrankung hat ihr Kind?

‘r ‘ Asthma | i Rheuma
Zerebralparese | Diabetes
[ Epilepsie IV } Andere

Wer beantwortet den Fragebogen?

s
{ } Mutter [ Vater

! | Stiefvater/ Partner . I Arere
| derMutter i |

17‘ Hauterkrankung

[ ]
| |

Zystische Fibrose

Welche?

| Stiefmutter/ Partnerin des Vaters

Wer?

| Junge

2\

2

In einigen Fragen verwenden wir das Wort, Erkrankung"”. Wenn Sie das Wort ,Erkrankung”

sehen, denken bitte daran, was Sie oben angekreuzt haben.

o Uber das Leben
ihres Kindes

Sieht Ihr Kind seiner Zukunft mit Zuversicht entgegen?

Macht Ihrem Kind sein Leben SpaRR?

Kann Ihr Kind trotz seiner Erkrankung alles tun,
was es machte?

Fihlt Ihr Kind sich wie jedes andere, obwohl
es krank ist?

Kann lhr Kind trotz seiner Erkrankung sein
Leben so leben, wie es mochte?

Kann lhr Kind Dinge ohne lhre Begleitung/Hilfe tun?

Denken Sie an die letzten 4 Wochen \

nie

manch-
selten

mal
SEs —

| |

[

eese]
2] =
= .
| Beq
A i

oft

immer
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2

Denken Sie an die letzten 4 Wochen \

< - . .
£ Uber einen typischen
Tag ihres Kindes nie selten manclh- oft immer
/ ma
(7 Kann thr Kind laufen und sich bewegen A T [ | | - =
| 7 wiees mochte? - 155 |7| Y | =
Fuhlt sich Ihr Kind miide wegen seiner ] o el [ ] {“
8. [ [ | |
Erkrankung? e e = N
Hat lhr Kind das Gefiihl, sein Leben wird 1 ] B
2 1 . s | | | |
von seiner Erkrankung bestimmt? < L EX
10 Stort es Ihr Kind, anderen erkldren zu missen, = ] ) 5
* was es tun kann bzw. nicht tun kann? [l i b s
11.  Schlaft Ihr Kind wegen seiner Erkrankung schlecht? | | | i } \ i ‘
12 Stért die Erkrankung Ihr Kind beim Spielen 22k *‘ T { ‘ =
" oder anderen Aktivititen? |8 Bl [ |
' . ss Denk Si iel 4 Woch
P Uber die Gefiihle enken Sie an die letzten 4 Wochen \
ihres Kindes nie selten i oft immer
mal
Fihlt sich Ihr Kind selbst schlecht wegen [ ] JE==] | =
13: z | L | |
seiner Erkrankung? ] Jnt- = ==
14. IstIhr Kind unglticklich wegen seiner Erkrankung? ‘ | }rj r l ‘__i | |
=T L fies = [ =} =
Macht sich Ihr Kind Sorgen wegen seiner | = 1 il
15. ‘ bael R J
Erkrankung? -] I it bt =
16. Istlhr Kind wiitend wegen seiner Erkrankung? | = I !T
17 Hat Ihr Kind wegen seiner Erkrankung Angst I I an (= SN
" vor der Zukunft? = . e Bl
18. Zieht die Erkrankung Ihr Kind runter? 7‘ ‘ ] \_‘ ‘ ‘
e L ! o e
19 Stért es Ihr Kind, dass sein Leben wegen seiner . ] 1 B ‘_w
" Erkrankung organisiert werden muss? ! | M | = =
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ol

22,

23

24,

25

S Uber Ihr Kind und
andere Menschen

Fiihlt sich Ihr Kind wegen seiner Erkrankung einsam?

Denken Sie an die letzten 4 Wochen

nie

Meint Ihr Kind, dass sich seine Lehrer ihm gegentiber |

anders verhalten als gegeniiber anderen Kindern?

Meint Ihr Kind, es hat wegen seiner Erkrankung
Konzentrationsprobleme in der Schule?

Hat Ihr Kind das Gefiihl, andere hatten etwas
gegen ihn/sie?

Hat Ihr Kind das Gefiihl, dass andere es anstarren?

Fihlt sich lhr Kind anders als andere
Kinder/Jugendliche?

||

selten

manch-
mal

oft

Lt Bl ]

il ol L]

=Y

immer

[ ]
L]
]
L]

27

28.

29,

30.

3t

Uber die Freunde
ihres Kindes

Verstehen andere Kinder/Jugendliche die
Erkrankung?

Unternimmt Ihr Kind etwas mit seinen Freunden?

Kann Ihr Kind mit anderen Kindern/Jugendlichen spielen |

oder etwas gemeinsam machen (zum Beispiel Sport)?

Hat Ihr Kind das Gefiihl, es kann die meisten Dinge
genauso gut wie andere Kinder/Jugendliche?

Hat Ihr Kind das Gefuhl, seine Freunde sind
gern mit ihm zusammen?

Findet Ihr Kind es einfach, mit anderen Leuten
uber seine Erkrankung zu sprechen?

Denken Sie an die letzten 4 Wochen \

selten

B

manch-
mal

oft

immer
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\
' Nimmt ihr Kind Medikamente wegen der Erkrankung? (mit Medikamen-
ten meinen wir Tabletten, Creme, Spray, Insulin oder andere Medizin)

Falls nein, lassen Sie bitte diesen Teil aus.

|
i Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

| 23,

34.

35.

36.

3%

37

Stort es lhr Kind, bei den Medikamenten auf die
Hilfe von anderen angewiesen zu sein?

Nervt es Ihr Kind, an die Einnahme der
Medikamente denken zu miissen?

Macht sich lhr Kind wegen seiner
Medikamente Sorgen?

Stort es lhr Kind, Medikamente zu nehmen?

Hasst lhr Kind es, Medikamente zu nehmen?

Hat Ihr Kind das Gefiihl, Medikamente zu
nehmen unterbricht seinen Alltag?

4
&) Uber die medizinische Behandlung ihres Kindes

Denken Sie an die letzten 4 Wochen

nie

manch-
mal

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit
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SF12

Monika Bullinger und Inge Kirchberger
Fragebogen zum Allgemeinen Gesundheitszustand SF 12

Selbstbeurteilungsbogen

Zeitfenster 4 Wochen

In diesem Fragebogen geht es um Ihre Beurteilung lhres Gesundheitszustandes. Der Bogen ermag-
licht es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fihlen und wie Sie im Alitag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede der (grau unterlegten) Fragen, indem Sie bei den Antwortméglichkeiten
die Zahl ankreuzen, die am besten auf Sie zutrifft.

. mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen Tisch

zustand bei diesen Tatigkeiten eingeschrankt? eingeschrankt |eingeschréankt

Wenn ja, wie stark?

verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen

mehrere Treppenabsatze steigen

nicht

Ausge- Sehr | Gut | Weniger| Schlecht |
zeichnet gut gut
1. Wie wiirden Sie Ihren Gesundheitszustand 1 2 3 4 5
im Aligemeinen beschreiben
Im Folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben,
die sie vielleicht an einem normalen Tag aus(ben.
Sind Sie durch Ihren derzeitigen Gesundheits- Ja, stark Ja, etwas Nein, Gberhaupt

eingeschrankt

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen

. lch habe weniger geschafft als ich wollte

auf Grund Ihrer kérperlichen Gesundheit irgend-
welche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder
anderen alltéglichen Tatigkeiten im Beruf

bzw. zu Hause?

. Ich konnte nur bestimmte Dinge tun

Ja

Nein

6. ich habe weniger geschafft als ich wollte

7. Ich konnte nicht so sorgféltig wie
_ Ublich arbeiten

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen auf
Grund seelischer Probleme irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen all-
taglichen Tétigkeiten im Beruf bzw. zu Hause
(z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder
dngstlich fahlten)?

Ja

Nein

© by Hogrefe-Verlag fiir Psychologie, GmbH & Co. KG. Nachdruck und jegliche Art der Vervielfaltigung verboten. Best.-Nr. 01 195 11
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Uberhaupt  Ein MaBig | Ziemlich| Sehr
nicht | biBchen
8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den 1 2 3 4 5
vergangenen 4 Wochen bei der Ausiibung
Ihrer Alltagstatigkeiten zu Hause und im
Beruf behindert?

In diesen Fragen geht es darum, wie Sie
sich fiihlen und wie es Ihnen in den vergangenen|Immer | Meistens | Ziemlich| Manch-|Selten| Nie
4 Wochen gegangen ist. oft mal
(Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile die Zahl an, die
seinem/ihrem Befinden am ehesten entspricht).

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen

9. ... ruhig und gelassen? 1 2 3 4 5 6
10. ... voller Energie? 1 2 3 4 5 6
11. ... entmutigt und traurig? 1 2 3 4 5 6

Immer |Meistens| Manch- | Selten Nie

mal

12. Wie haufig haben lhre kérperliche Gesundheit 1 2 3 4 &
oder seelische Probleme in den vergangenen
4 Wochen Ihre Kontakte zu anderen Menschen
(Besuche bei Freunden, Verwandten usw.
beeintrachtigt?

Vielen Dank.
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* Familienbelastungsbogen (FaBel)

FAMILIENFRAGEBOGEN (FaBel)

Nachstehend folgen einige Aussagen von Betroffenen fiber 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 iberhaupt nicht
zutrifft.

trifft
ganz zu

trifft
weitgehend
zu

trifft
weitgehend
nicht zu

trifft
iiberhaupt
nicht zu

Die Krankheit verursacht der
Familie finanzielle Probleme.

Durch Termine im
Krankenhaus
geht Arbeitszeit verloren.

Ich muB meine Arbeitszeit
verkiirzen, weil ich mich um
mein krankes Kind kiimmern
muf

Um die medizinischen Kosten
decken zu kénnen, ist
zusitzliches Einkommen
notig.

Ich habe wegen der Krankheit
meines Kindes aufgehort zu
arbeiten.

Aufgrund der Krankheit unseres
Kindes konnen wir keine
weiten Reisen unternehmen.

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

Wegen der Krankheit unseres
Kindes haben wir wenig Lust
auszugehen.

Es ist schwer, eine zuverlidssige
Person zu finden, die auf das
kranke Kind aufpaBt.

. Manchmal miissen wir unsere

Absicht auszugehen wegen der
Krankheit unseres Kindes in
letzter Minute @ndern.

11.

Wegen der Krankheit unseres
Kindes sehen wir unsere
Familie und unsere Freunde
seltener.

© Fabel-Fragebogen Ravens-Sieberer ct al, 1999 (engl: Impact on Family Scale, Stein et al.) Seite 1
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trifft
ganz zu

trifft
weiigehend
zu

trifft
weitgehend
nicht zu

trifft
iiberhaupt
nicht zu

12.

‘Wir stehen uns wegen der
gemeinsamen Erfahrung als
Familie niher.

13.

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

14.

Meine Verwandten sind sehr
verstdndnisvoll und haben mir
sehr geholfen

15.

Wegen der Krankheit denke ich
dariiber nach, keine weiteren
Kinder zu bekommen.

. Mein Lebenspartner und ich

besprechen die Probleme des
Kindes gemeinsam.

. Wir versuchen unser Kind so zu

behandeln, als wire es ein ganz
,normales’ Kind.

. Die Pflege meines kranken

Kindes nimmt so viel Zeit in
Anspruch, dass ich kaum noch
Zeit fiir die anderen
Familienmitglieder habe.

. Die Verwandten mischen sich

ein und glauben, besser zu
wissen, was fiir mein krankes
Kind gut ist.

20.

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

21,

Aufgrund der Krankheit meines
Kindes bin ich stindig
iibermiidet und abgespannt.

22.

Ich Iebe von einem Tag auf den
anderen und plane nicht fiir die
Zukunft.

23.

Niemand versteht, mit welcher
ungeheuren Belastung ich fertig
werden muB,

24.

Die Fahrten ins Krankenhaus
bedeuten eine Belastung fiir
mich.

© Fabel-Fragebogen Ravens-Sicberer et al. 1999 (engl: Impact on Family Scale, Stein et al.) Seite 2
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trifft
ganz zu

trifft
weitgehend
zu

trifft
weitgehend
nicht zu

trifft
iiberhaupt
nicht zu

25. Dadurch, dass ich lernen
mubBte, mit der Krankheit
meines Kindes fertig zu
werden, komme ich auch mit
mir selbst besser zurecht.

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

27. Manchmal habe ich das Gefiihl,
unser Leben ist eine
Achterbahn: vollig am Boden,
wenn mein Kind akut erkrankt
ist, und obenauf, wenn sein/ihr
Gesundheitszustand stabil ist.

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

28. Esist schwer, den anderen
Kindern geniigend
Aufmerksamkeit zu schenken,
weil mein krankes Kind mich
so sehr in Anspruch nimmt.

29. Durch die Krankheit des einen
Kindes sorge ich mich stindig
um die Gesundheit der anderen.

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

31. Die Krankheit des einen Kindes
macht den anderen Kindern
Angst.

32. Meine anderen Kinder scheinen
ofter krank zu sein und ofter
unter Schmerzen und
Beschwerden zu leiden als
andere Kinder ihres Alters.

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

Herzlichen Dank fiir Thre Mitarbeit!

© Fabel-Fragebogen Ravens-Sieberer et al. 1999 (engl: Impact on Family Scale, Stein et al.) Seite 3

157



Anhang

CHIP-D

Fragebogen zur elterlichen Krankheitsbewiiltigung
Coping Health Inventory for Parents — deutsche Version
(CHIP-D)

© McCubbin, McCubbin, Cauble & Goldbeck 2001

Dieser Fragebogen enthilt verschiedene Maglichkeiten, wie Eltern eine chronische Krankheit
ihres Kindes bewiltigen konnen. Unter Bewiiltigung verstehen wir Anstrengungen des
einzelnen oder der gesamten Familie mit dem Ziel, die Anforderungen im Zusammenhang mit
den gesundheitlichen Problemen des Kindes zu erfiillen.

Bitte lesen Sie die unterstehende Liste von Bewiltigungsmaglichkeiten.
Bitte geben Sie fiir jede Bewiiltigungsweise, die Sie verwendet haben oder derzeit
verwenden, an, wie hilfreich sie fiir Sie war bzw. ist.

Wie hilfreich war/ist diese Bewiiltigungsméglichkeit fiir Sie und/oder fiir Ihre Familie? Bitte
kreuzen Sie eine Nummer an!

3 = sehr hilfreich,

2 = etwas hilfreich,

1 = kaum hilfreich,

0 = gar nicht hilfreich.

Bitte geben Sie fiir jede Bewiltigungsmaglichkeit, die Sie bislang nicht eingesetzt haben,
Griinde dafiir an! Kreuzen Sie an bei:

() habe ich nicht ausprobiert
oder bei

{} war nicht méglich
1. Die Stabilitit der Familie aufrechterhalten 0 1 2 3 () {1}
2. Beziehungen und Freundschaften pflegen, die mir das|{ 0 1 2 3 () {}
Gefiihi geben, wicht_j_g und geachtet zu sein
3. Meinem Partner (auch Expartner) vertrauen, daB 0 1 2 3 ) {}
erfsie mich und mein(e) Kinder unterstiitzt
4. Schiafen 0 1 2 3 ) | {1}
5.Beim  Klinikbesuch mit dem Personal (Arzt,| 0 1 2 3 () {}
Pflegepersonal, Psychologe, Sozialarbeiterin) sprechen
6. Daran glauben, daB es meinem Kind bald besser geht 0 1 2 3 () {}
7. Berufstitig sein 0 1 2 3 O | £}
8. Stiirke zeigen 0 1 2 3 ) {1}
9. Geschenke fiir mich oder andere Familienmitglieder 0 1 2 3 () {1}
kaufen
10. Mit anderen Personen/Eltern in Hhnlicher Lage 0 1 2 3 ) {1}
sprechen
11. Die medizinischen Gerite zu Hause in Ordnung 0 1 2 3 ) {1}
halten
12. Essen 0 1 2 3 ) {}
13. Andere Familienmitglieder zur Mithilfe im Haushalt| 0 1 2 3 () {1}
anhalten
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14. Mich zuriickziehen 0 1 Q) {1}
15. Mit dem Arzt {iber meine Sorgen um mein krankes 0 1 2 ) {}
Kind sprechen

16.Darauf  vertrauen, daB die Klinik (das 0 1 2 3 ) {}
Behandlungszentrum) im  besten [Interesse meiner

Familie handelt

17. Enge Beziehungen zu and Mensch b 0 1 2 3 ) {1}
18. An Gott glauben ) 1 2 3 ) {1}
19. Mich selbst als Person weiterentwickein (1} 1 2 3 ) {1}
20.Mit anderen EMern in vergleichbarer Situation [ 1 2 3 () {}
sprechen und ven ihren Erfahrungen lernen

21. In der Familie mit allen etwas gemeinsam machen 0 1 2 3 () {}
22, Zeit und Kraft in den Beruf investieren 0 1 2 3 () {1}
23. Daran glauben, daB mein Kind die bestmégliche 0 1 2 3 () {1}
medizinische Behandlung erhilt

24, Freunde nach Hause einladen 0 1 2 3 () {1}
25. Dariiber lesen, wie andere Menschen in meiner| 0 1 2 3 () {}
Situation damit umgehen

26. Mit Verwandten etwas unternechmen 1 2 3 () {}
27.Mehr Selbstvertrauen und Unabhiingigkeit 0 1 2 3 Q) {}
entwickeln

28. Daran denken, daB ich vieles habe, fir das ich| 0 1 2 3 () {}
dankbar sein kann

29. Hobbies (Kunst, Musik, Sport usw.) betreiben 0 1 2 3 () {}
30. Freunden und Nachbarn unsere Familiensituation (] 1 2 3 () {}
erliiutern, damit sie uns verstehen

31. Unser krankes Kind ermutigen, unabhiingiger zu (1] 1 2 3 () {1}
werden

32. Auf mein AuBeres achten, gepflegt bleiben 0 1 2 3 () {}
33. Mit Freunden etwas unternchmen (Parties uws.) o 1 2 3 ) {}
34, Regelm#Big mit mei Partner 0 1 2 3 () {}
35.Sicherstellen, daB die verordnete Behandlung 0 1 2 3 () {}
(Medikamente usw.) zu Hause tiiglich eingehalten wird

36. Die Bezichung zu meinem Partner enger gestalten 0 1 2 3 () {}
37. Mir selbst erlauben, auch einmal &rgerlich zu sein 0 1 3 ) {}
38.Mich verstiirkt meinem Kind/meinen Kindern ] 1 2 () {}
widmen

39. Mit jemandem (micht Arzt oder Psychologe) Gber| 0 1 2 3 () {}
meine Gefiihle sprechen

40. Mehr iiber die Krankheit meines Kindes lesen 1 2 3 ) {}
41. Uber persénliche Gefiihle und Angste mit meinem | 0 1 2 3 () {}
Partner reden

42. Freimachen von h3uslichen Verpflichtungen, um 0 1 2 3 () {1}
mich zu erholen

43. Mein krankes Kind regelmiflig in der 0 1 2 3 () {}
Klinik/imBehandlungszentrum vorstellen

44, Darauf vertrauen, daB immer alles gutgeht 1 2 3 () {}
45. Etwas mit meinen Kindern unternehmen 1 2 3 () {}

Bitte iiberpriifen Sie, ob Sie alle Fragen beantwortet haben. Vielen Dank!
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CHC-SUN

Land |__|__| Klinik |__|__| FamilienID-Nr.|_|_|_| Respondent:| | Chronische Erkrankung|_|

CHC - SUN

(Child Health Care - Satisfaction, Utilization and
Needs)

Fragebogen fiir Eltern

Liebe Mutter, lieber Vater,

Wir freuen uns sehr, dass Sie sich die Zeit nehmen, diesen Fragebogen auszufiillen. Es geht

darin um die Gesundheitsversorgung Thres Kindes.

Die Fragen in diesem Fragebogen stammen aus Gesprichen 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.
* Bitte lesen Sie alle Fragen sorgfiltig durch
* Kreuzen Sie die Antwort an, die Threr Meinung nach am besten passt. Machen Sie
bitte nur ein Kreuz pro Zeile.

= Der Fragebogen sollte nur von einer Person, die das Kind gut kennt, beantwortet werden.
Sie sind 1 mutter D Vater O Andere:

e Datum ___/__ /___ (Tag/Monat/Jahr)

CHC - SUN published by DISABKIDS group
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Teil 1 - Gesundheitsdienste

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

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

ja nein
Haben Sie einen Kinderarzt/eine
Kinderdrztin (oder Hausarzt/
Hausdrztin), der/die sich Wenn nein, bitte weiter mit
L L1 | o]

regelmaBig um die
gesundheitlichen Probleme Ihres
Kindes kiimmert?

Frage 4

Wie oft war Thr Kind in den
letzten 12 Monaten bei Threm

2 A X :
Kinderarzt/Ihrer Kinderdrztin csrsemsmnnns (Anzahl der Besuche)
(oder Hausarzt/-drztin)?
nicht teilweise . sehr duBerst
ufrieden | Zufrieden | 719" | ifrieden | sufrieden
Sind Sie mit dem Arzt/ der
B i 0 | &0 | O | GE3

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

Jja nein

Wird Thr Kind von einem
Facharzt/einer Fachdrztin oder Wenn nein, bitte weiter mit
4. | einem speziell in der Erkrankung J1 L ] |[Frageé

Thres Kindes ausgebildeten
Arzt/einer Arztin behandelt?

Wie oft war Thr Kind in den
5. |letzten 12 Monaten bei seinem

Spezialisten/seiner Spezialistin? | === (Anzahl)

CHC —SUN published by DISABKIDS group 8
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schwierig

schwierig

schwierig

etwas

gar nicht
schwierig

War es in den letzten 12 Monaten

6. | schwierig, fachdrztliche Hilfe fiir l|:| zD 5 |:| 4D 5D
Ihr Kind zu bekommen?
nicht teilweise S sehr duBerst
zufrieden | Zufrieden | TT1%9eM | e icden| zufrieden
Sind Sie mit der fachdrztlichen
7. | Behandlung Ihres Kindes ] L] o] o] sL 1

zufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Versorgung mit Medikamenten.

ja

Hat Ihr Kind in den letzten 12

Wenn nein, bitte weiter mit

8. |Monaten drztlich verordnete .D zD —
Medikamente eingenommen? rag
extrem sehr 3 etwas gar nicht
schiterlg’ | sehwierg | R | enig | sehwisr
War es schwierig, Verordnungen
9. |fiir die Medikamente zu l|:| 2[___l 3 D 4|:] 5|:|
bekommen?
nicht teilweise : sehr ‘duBerst
zufrieden | Zufrieden | 2TedeN | o\ pieden | zufrieden
Sind Sie mit den verordneten
10. |Medikamenten Thres Kindes .D 2D 3 D 4|:| 5D
zufrieden?
] Ja nein
Nahm Thr Kind in den letzten 12
11. | Monaten Medikamente ein, die 1|:| zD

nicht drztlich verordnet waren?

CHC — SUN published by DISABKIDS group
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Notfallbehandlung.

ja

nein

Haben Sie in den letzten 12

Wenn nein, bitte weiter mit

12. | Monaten Notfallbehandlungen fiir ,|:| 2|:| Evacis i
Ihr Kind in Anspruch genommen? -
extrem sehr o etwas gar nicht
R T B B e
War es schwierig, in einem Notfall
13. |drztliche Behandlung fiir Thr Kind 1|:] 2|:| 3 I:l 4|:| 5|:|
zu bekommen?
nicht teilweise g sehr duferst
aifieden | Eifviaden | 0 OON | o briodan ) i
Waren Sie mit der
14. % I Y T R O O O S I

Notfallbehandlung zufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre finanzielle Belastung.

da

Miissen Sie manchmal fiir die

15. |Gesundheitsversorgung Ihres lI:] 2[:l
Kindes etwas bezahlen?
keine
extrem stark mittel etwas Bele
Wie hoch ist die finanziellen
16. | Belastung durch die chronische ,|:| ;D 3 D 4D sD
Erkrankung Thres Kindes?
Wie \frur-dfz i letzten Jobs die ||:I die gesetzliche Krankenversicherung
fachdrztliche Behandlung Thres
Kindes finanziert? 3L wir haberidie Behandlung selbst bezahlt
17 3|:| wir haben die Behandlung zunédchst bezahlt

und spdter erstattet bekommen

4[:| private Krankenversicherung

sl_:l Andere:

CHC - SUN published by DISABKIDS group
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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 Ihr Kind diese Leistungen Ihrer Meinung nach braucht oder ob es sie nicht

benétigt.

18. = Tyt . nein, nein, wirden
flfif;ﬁiif gt Ja Ja, teilweise | brauchen wir | wir aber

nicht bendtigen

a Krankengymnastik 1|:| zD 3 I:l 4|:|

b |Ergotherapie 1|:| z[:l 3 I:l 4|:|

¢ |Logopddie/Sprachtherapie ]|:| 2|:| 3 D 4|:|
Ausstattung mit medizinischen

d |Gerdten (z.B. Blutzuckertest-, ;D ZD 3 |:| 4D
Inhalationsgerdt)
Ausstattung mit Hilfsmitteln

e |(zB.Gehhilfen, Schreibhilfen, 'l ] == g
Schienen, Korsett; Rollstuhl)

f Beratung durch Sozialdienst ||:' 2D 3 D 4l:|
Psychologische Beratung/

9 Psychotherapie ll:l 2D ? D 4I:|
Schulung (liber die chronischen

" Erkrankung Thres Kindes) 1. L] L o
Hilfe bei der Koordination

i verschiedener ID 2|:] 3 D 4‘:|
Gesundheitsdienste

il Selbsthilfegruppen 1|:| zD 3 ‘:I 4D

k Rehabilitationsmafnahmen ,D 2E| 3 I:] 4!:1

| Kurzzeit-Entlastungspflege |D z|:| 3 I:] 4['

m | Hdusliche Krankenpflege ,D 2|:| 3 D 4|:|
Ausfiihrliche Telefonberatung

n |durch medizinisches 1[:' 2D 3 |:| 4|:|
Fachpersonal
Gesundheitsdienstleistungen in

®  |der Schule [ L] ;L O

CHC —SUN published by DISABKIDS

group
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Teil 2 - Qualitdt der Versorgung
Zuerst mdchten wir Sie fragen, wie Sie die Diagnosestellung und die
Informationen iber die Erkrankung Ihres Kindes beurteilen.

Waren Sie zufrieden. ..

nicht
zufrieden

teilweise
zufrieden

zufrieden

sehr
zufrieden

auBerst

19.

20.

21.

22

23,

..mit der Zeitdauer, die fiir die
Diagnosestellung benstigt
wurde?

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

...mit der Information iiber
verschiedene Behandlungs-
maglichkeiten?

..mit der Information iiber die
Erkrankung Ihres Kindes?

..mit der Information iiber die
Medikamente?

L

L]

L]

L]
L]

L]

L]

L]

L]
L]

Al

1n

"l

L]

1l

L]
L]

L]

"l
L]

In den folgenden Fragen geht es um die Zusammenarbeit des medizinischen
Teams und dhnliche Fragen.

Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

Waren Sie zufrieden. ..

nicht
zufrieden

teilweise
zufrieden

GuBerst
zufrieden

24.

25,

26.

...mit der Zusammenarbeit des
medizinischen Personals
untereinander?

..mit dem Wissen des Arztes/
der Arztin iiber die
Krankengeschichte Thres Kindes,
als Sie zur Sprechstunde/
Untersuchung kamen?

... mit den Informationen, die Sie
iiber zusatzliche Hilfsangebote
erhalten haben, wie z.B.
Selbsthilfegruppen,
Kontaktadressen?

1l

L]

L

L]

L]

L]

0

s

;[

L]

O

L]

L]

L1

s

CHC —SUN published by DISABKIDS group
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In den folgenden Fragen geht es um den Umgang mit ihrem Kind durch den
Spezialisten/ die Spezialistin fir die Erkrankung Ihres Kindes.
Bitte denken Sie an Ihren letzten Besuch in der Klinikambulanz/ Facharztpraxis.

Waren Sie zufrieden. ..

nicht
zufrieden

teilweise
zufrieden

zufrieden

sehr
zufrieden

duBerst
zufrieden

a7,

28.

29.

30.

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

...mit den Bemiihungen, die
unternommen wurden, damit ihr
Kind sich wohl fiihl+?

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

...damit, wie auf die Ansichten
Ihres Kindes eingegangen
wurde?

L

1l

1N

L]

L1

L]

L1

L]

;[

;[

;[

;[

L]

L

[

[

L]

L]

L]

s

Die ndchsten Fragen beziehen sich ebenfalls auf die ambulante Sprechstunde der

Fachklinik/ Facharztpraxis.
Bitte denken Sie an Ihren letzten Besuch in der Klinikambulanz/ Facharztpraxis.

Waren Sie zufrieden...

nicht
zufrieden

teilweise
zufrieden

zufrieden

sehr
zufrieden

duflerst
zufrieden

3L

32.

33

34.

35.

..mit der Méglichkeit, die Sie
betreuenden Personen in der
Klinik/ Facharztpraxis
telefonisch zu erreichen?

..mit der Wartezeit in der
Klinik/ Facharztpraxis?

..mit Threr Beziehung zu den
Arzten und zum medizinischen
Personal?

..mit der Atmosphdre in der
Klinik/ Facharztpraxis?

...mit den Maglichkeiten fiir

Kinder in den Warterdumen?

1l

L]

L]

L]
L

L]

L]

L]

L]
L]

s

1l

s

s
s

[

L]

]

L]
L]

L]

s

L]

L]
L]

CHC — SUN published by DISABKIDS group
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In den folgenden Fragen geht es Ihre Zufriedenheit mit den Fachdrzt/inn/en.
Bitte denken Sie an Ihren letzten Besuch in der Facharztpraxis oder in der
Sprechstunde der Klinik.

Waren Sie zufrieden. ..

nicht
zufrieden

teilweise
zufrieden

sehr
zufrieden

duBerst

zufrieden Feden

36.

ar.

38.

39,

40.

..mit dem Fachwissen der Arzte

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

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

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

... damit, wie Ihre Entschei-
dungen respektiert wurden?

1l
L]

L1
L]

L]

L]
L]

L]
L]
L]

L]
L]

L]
L]
"l
]

0 | .0

In den folgenden Fragen geht es um Verstindnis und
in der Schule oder im Kindergarten. Bitte denken Sie

Unterstiitzung fir Thr Kind
an die letzten 12 Monate.

Waren Sie zufrieden...

nicht
zufrieden

teilweise
zufrieden

sehr
zufrieden

duBerst

zufrieden ki

41.

42.

43.

...mit dem Wissen der
Lehrer/innen oder
Erzieher/innen iiber die
Erkrankung Thres Kindes?

...damit, wie die Lehrer/innen
oder Erzieher/innen auf die Er-
krankung Thres Kindes achten?

...mit den Einrichtungen zur
Gesundheitsversorgung Ihres
Kindes in der Schule?

L]

L]

[

L]

L]

L]

0 | O | O

00 | WO | SO

) I A S

Nun méchten wir Sie nach Ihrer allgemeinen Zufriedenheit mit der Gesund-
heitsversorgung Ihres Kindes fragen. Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

Waren Sie zufrieden. ..

nicht
zufrieden

teilweise
zufrieden

sehr
zufrieden

Guerst

zufrieden ;

44,

...mit der gesundheitlichen
Versorgung Ihres Kindes ganz

allgemein?

ID

L]

0 | .0 | O

Herzlichen Dank fir die Beantwortung des Fragebogens!

CHC - SUN published by DISABKIDS group
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10.3 TABELLEN

Tabelle 7:
Interne Konsistenz fir DisabKids-Smiley (4-7 Jahre) in der Untersuchungsstichprobe
Skala Anlzt:rr:isder Eltern Kind
a a
Smiley 6 71 .68
Tabelle 8:
Interne Konsistenz fir DisabKids (8-18 Jahre) in der Untersuchungsstichprobe
Skala Anﬁ:mSer Eltern Kind
a a
1 Independence 6 .66 .66
2 Physical limitation 6 .65 74
3 Emotion 7 91 .84
4 Social exclusion ? 6 48 .80
5 Social inclusion ° 6 .55 34
6 Medication / treatment 6 .86 73
General: alle 37 Items 37 91 .92

% Eltern: Das Item 22 ,Meint ihr Kind, es hat wegen seiner Erkrankung
Konzentrationsprobleme in der Schule?“ weist eine negative Trennscharfe von r; = -
.28 auf (ohne dieses Item héatte die Skala eine interne Konsistenz von a =. 65).

® Eltern: Das Item 31 ,Findet lhr Kind es einfach mit anderen Leuten iiber seine
Erkrankung zu sprechen?” zeigt eine negative Trennscharfe von r; = -.31. Nach der
Eliminierung des Item wirde die interne Konsistenz a =.77 betragen.

¢ Kind: Das Item 26 , Verstehen andere Kinder / Jugendliche deine Erkrankung?*
weist eine negative Trennschérfe in Hohe von ry = -.47 (ohne dieses Item wirde
diese Skala eine interne Konsistenz von a =.58 aufweisen).
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Tabelle 9:

Interkorrelationen der Subskalen des DisabKids in der Untersuchungsstichprobe

Inotljepen- Physical Emotion Soua_l- Soma_tl-
ence Exclusion  Inclusion
E K E K E K E K E K
. r .72 .61
Physical n 16 14
Emotion r 52 50 .54 .86
n 16 14 16 14
Social- r .70 51 .74 57 55 53
Exclusion n 16 14 16 14 16 14
Social- r 63 .66 .47 48 22 .32 45 .60
Inclusion n 16 14 16 15 16 14 16 14
Medicationr 46 31 61 63 66 .73 54 27 .23 11
n 14 13 14 13 14 13 14 13 14 13

E = Eltern, K = Kind, r = Korrelationskoeffizient , n = Anzahl der Probanden

Tabelle 10:  Interne Konsistenz des SF-12 in der Untersuchungsstichprobe

Anzahl der Cronbach’s

Skala Items a
1 Korperliche Summenskala 6 .87
2 Psychische Summenskala 6 .79
Tabelle 11:  Interkorrelation der Subskalen des SF-12 in der

Untersuchungsstichprobe

Skala Psychische
Summenskala

Korperliche r .50

Summenskala n 30

r = Korrelationskoeffizient , n = Anzahl der Probanden
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Tabelle 12:
Interne Konsistenz des FaBel in der Untersuchungsstichprobe und einer

Vergleichsstichprobe

Skala Anzahl der

ltems d a
Eltern
Un;(taircs# Crrélérégs' behinderter
P Kinder
n=34 n=256
1 Tagliche und soziale
Belastung 15 .85 .60
2 Personliche Belastung/
Zukunftssorgen 5 47 .70
Finanzielle Belastung 4 62 74
Belastung der
Geschwisterkinder 6 75 72
5 Prob_lleme bei der 3 36 87
Bewadltigung
Gesamtskala (ohne 89
Skala 4) 27 -85 '

n = Anzahl der Probanden; a = Cronbach’s Alpha

Tabelle 13:  Interkorrelationen der Subskalen des FaBel und der Gesamtskala

Tagliche  Personliche Finan- Belastung  Probleme
und Belastung/ . der bei der

Skala : Zielle . s
soziale Zukunfts- Geschwister  Bewalti-

Belastung :

Belastung sorgen - kinder gung

Personliche r .58

Belastung/

Zukunfts- n 34

sorgen

Finanzielle r 51 43

Belastung n 34 34

Belastung r .65 .53 31

der

Geschwister n 25 25 25

kinder

Probleme r -12 .03 .04 -.19

bei der

Bewaltigung 34 34 34 25

Gesamt .95 73 .69 .64 .04
34 34 34 25 34

r = Korrelationskoeffizient , n = Anzahl der Probanden
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Tabelle 14:  Interne Konsistenz des CHIP-D in der Untersuchungsstichprobe

Skala Anzahl der Items a
1 FAM 19 .90
2 SUP 18 .86
3 MED 8 .83

a = Cronbach’s Alpha

Tabelle 15: Interkorrelationen der Subskalen des CHIP-D in der
Untersuchungsstichprobe

CHIP-FAM CHIP-SUP

CHIP-SUP ' 73

n 7

r 86 35
CHIP-MED j o .

r = Korrelationskoeffizient , n = Anzahl der Probanden

Tabelle 16:  Interne Konsistenz des CHC-SUN in der Untersuchungsstichprobe

Skala Anzahl der Items a

1 Diagnosis/ Information 5 .81
2 Coordination 3 .70
3 Child-centered care 4 .96
4 Hospital environment 5 .90
5 Doctor’s behavior 5 .93
6 School services 3 g7
7 General satisfaction 1

a = Cronbach’s Alpha
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Tabelle 17:
Interkorrelationen der Subskalen des CHC-SUN in der Untersuchungsstichprobe
Skla_lla Skala S?Ia Skala 4: Skala5: Skala 6:
Diag- Child- Hospital (\?eersslcj)r:d_
. 9 Coordi- cen- P Doctor’s 9:
CHC-SUN: nosis / . environ- . allgem.
nation tered behavior )
Inf. ment Zufrieden
care 3
heit
Skala 2: .23
Coordination 34
Skala 3: Child- 12 61
centered care 34 34
Skala 4: .07 49 74
Hospital
environment 34 34 34
Skala 5: -.02 43 .68 .83
Doctor’s
behavior 34 34 34 34
Skala 6: School .07 .15 .16 .27 .15
services 24 24 24 24 24
Gesundheits- -.06 .37 47 .58 .52 .26
versorg. /
allgem. 34 34 34 34 34 24
Zufriedenheit

r = Korrelationskoeffizient , n = Anzahl der Probanden
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