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Einleitung

1. Einleitung

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen hat in den letzten Jahren in der padiatrischen Forschung vermehrt
an Bedeutung gewonnen (Bullinger und Ravens-Sieberer 1995). So war es das
Ziel dieser Arbeit zu eruieren, welche Relevanz die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat im klinischen Alltag von Arzten einnimmt und inwieweit eine
routinemalilige Einbettung einer standardisierten RuUckmeldung udber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat in die Gesundheitsversorgung seitens der
behandelnden Arzte! erwiinscht und durchfihrbar ist. Ein weiteres Ziel war es
zu erfahren, welche Auswirkungen die Riuckmeldung Uber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat an den behandelnden Arzt auf die Arzt-
Patienten-Interaktion hat.

Der theoretische Teil dieser Arbeit gliedert sich in zwei Abschnitte. Im ersten
Abschnitt wird auf das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
eingegangen und erlautert, welche Relevanz diese fiir Arzte im klinischen Alltag
hat. Des Weiteren werden die Besonderheiten bei der Erfassung der
Lebensqualitat von Kinder und Jugendlichen dargestellt und beschrieben,
welchen Einfluss die routinemalige Erhebung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat auf die Arzt-Patienten-Kommunikation hat. Im zweiten Abschnitt
des Theorieteils werden die Zielstellung und die Fragestellungen dieser Arbeit

genauer ausgefihrt.

1.1 Lebensqualitat

1.1.1 Das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert den Begriff der Gesundheit
als ,ein Zustand des vollstandigen korperlichen, geistigen und sozialen

Wohlergehens und nicht nur [als] das Fehlen von Krankheit oder Gebrechen”

(WHO 1948). Somit sind nicht nur somatische Anhaltspunkte wie zum Beispiel

! Aus Gruinden einer besseren Lesbarkeit wird auf die Nennung der weiblichen Form verzichtet.
Die gewahlte mannliche Form schliel3t eine adaquate weibliche Form gleichberechtigt ein.
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die Beschwerdesymptomatik, Uberlebenszeiten oder Laborwerte von Interesse,
sondern auch dem psychologischen und sozialen Wohlbefinden wird eine grol3e
Bedeutung zugeschrieben. Die subjektive Lebensqualitat des Menschen rickt
seit Anfang 1980 in der medizinischen Literatur verstarkt in den Fokus (Najman
und Levine 1981, Bullinger und Hasford 1991). Damit verbunden nehmen das
Interesse, sowie die Erkenntnisse Uber die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat in der Forschung stetig zu. Nach der WHO wird Lebensqualitat
definiert als ,[...] subjektive Wahrnehmung einer Person uber ihre Stellung im
Leben in Relation zur Kultur und den Wertsystemen in denen sie lebt und in
Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen. Es handelt sich um
ein weitgefasstes Konzept, das in einer komplexen Weise von der korperlichen
Gesundheit, dem psychologischen Befinden, dem Grad der Unabhangigkeit und
den sozialen Beziehungen einer Person beeinflusst wird, sowie ihrer Beziehung
zu hervorstechenden Eigenschaften ihrer Umwelt* (WHOQOL 1993).

Daraus ergibt sich, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ein
multidimensionales Konstrukt, bestehend aus physischen, psychischen,
mentalen, sozialen und verhaltensbezogenen Dimensionen, darstellt
(Renneberg und Hammelstein 2006), welches nicht direkt erfasst werden kann,
sondern vielmehr das subjektiv erlebte Wohlbefinden aus Sicht des Patienten?
beschreibt (Najman und Levine 1981, Bullinger und POppel 1988). Die
physische Komponente beinhaltet beispielsweise somatische Beschwerden
sowie die korperliche Mobilitdt. Das psychische Wohlbefinden beschreibt die
Stimmung des Patienten, wie zum Beispiel Angst, Reizbarkeit oder
Niedergeschlagenheit und die soziale Dimension gibt die Integration des
Patienten in seinem familidren oder gesellschaftlichen Umfeld wieder (Pdppel et
al. 1994). Die Erhaltung oder Verbesserung der Lebensqualitat von Patienten
ist schon immer ein zentrales Ziel arztlichen Handelns (Bullinger 2000b). Durch
Einbeziehung der psychischen und sozialen Dimensionen der Gesundheit ruickt
die betroffene Person starker in das Zentrum arztlicher Aufmerksamkeit
(Bullinger et al. 2000c).

2 Aus Griinden einer besseren Lesbarkeit wird auf die Nennung der weiblichen Form verzichtet.
Die gewahlte mannliche Form schliel3t eine adaquate weibliche Form gleichberechtigt ein.

10



Einleitung

1.1.2 Lebensqualitatsforschung

In die Sozialwissenschaften sowie in die Politik hielt der Begriff Lebensqualitat
schon frihzeitig Einzug, wobei hier der Begriff Lebensqualitat eine starke
materielle Verankerung hatte (Schumacher et al. 2003). Erstmals benutzte der
englische Okonom, Arthur Cecil Pigou 1920 den Begriff Lebensqualitat als
Bezeichnung fir nicht-6konomische Wohlfahrtsaspekte (Glatzer 1992). In
Deutschland war es Bundeskanzler Willy Brandt der in einer
Regierungserklarung vom 18.01.1973 von dem Begriff Lebensqualitat
Gebrauch machte: ,Lebensqualitat ist mehr als Lebensstandard” (Brandt 1973).
In der Medizin spielt der Begriff der Lebensqualitat erst seit Mitte der 1970er
Jahre eine grofRere Rolle und wird als ein gesundheitsbezogener Aspekt des
personlichen Wohlbefindens verstanden (Bullinger und Podppel 1988).
Wegweisend fur die Lebensqualitatsforschung war die Begriffsdefinition der
WHO bei welcher Gesundheit nicht nur als das kérperliche, sondern auch als
das geistige und soziale Wohlbefinden betrachtet wird (WHO 1948).

Die Lebensqualitatsforschung in der Medizin lasst sich in vier Phasen einteilen
(Bullinger 2000a):

Die erste Phase in den 1970er Jahren befasste sich mit der Frage wie man
Lebensqualitdit messen kann. In der darauffolgenden zweiten Phase in den
1980er Jahren wurden Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat
entwickelt, welche anschlieBend in den 1990er Jahren in klinischen Studien
erprobt wurden (dritte Phase). Die derzeitige vierte Phase der
Lebensqualitatsforschung beschaftigt sich mit der Betrachtung der
theoretischen Grundlagen sowie der Integration der Lebensqualitditsmessung
bei Evaluation, Qualitatssicherung und Planung von Leistungen der
Gesundheitsversorgung (Bullinger et al. 2000c).

Die Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen wurde erst spater als
diejenige der Erwachsenen untersucht (Bullinger und Ravens-Sieberer 1995).
Die Untersuchung der Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen lasst sich
in drei Phasen untergliedern (Ravens-Sieberer et al. 2001): Die erste Phase
begann Ende der 1980er Jahre in welcher man sich damit beschaftigte, wie
man Lebensqualitat von Kindern als ein theoretisches Konzept besonders

hinsichtlich Unterschiede zu Lebensqualitatskonzepten fiir Erwachsene

11
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bewertet. Die anschlieBende zweite Phase Anfang der 1990er Jahre diente der
Entwicklung von Messinstrumenten zur Erfassung der Lebensqualitat bei
Kindern und Jugendlichen. Seit 1995 wird in der dritten Phase eruiert wie diese
Messinstrumente in klinischen und epidemiologischen Studien angewendet

werden konnen.

1.1.3 Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdat bei Kindern und

Jugendlichen

Das Interesse an der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern und
Jugendlichen hat in den letzten Jahren stetig zugenommen. Wahrend sich im
Jahre 2000 der Anteil an Publikationen zur Lebensqualitat bei Kindern und
Jugendlichen lediglich auf 13% gegenuber den Publikationen aus der
Erwachsenenforschung beschrankte (Ravens-Sieberer 2000), rickt mittlerweile
die Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen zunehmend in den Fokus der
Gesundheitsforschung. Ebenso lasst sich auf der Gemeinde- und nationaler
Ebene eine Zunahme der Bedeutung hinsichtlich Krankheitspravention und
Gesundheitsforderung erkennen (Ravens-Sieberer et al. 2007). Grund fur diese
Entwicklung ist, dass chronische Erkrankungen, wie beispielsweise chronische
Atemwegserkrankungen, Stoffwechselkrankheiten oder Krankheiten des
rheumatischen Formenkreises, auch schon im Kindes- und Jugendalter
auftreten und die Pravalenz dieser Erkrankungen gestiegen ist (Ravens-
Sieberer 2000). Seit den 1980er Jahren existiert eine ,neue Morbiditat‘, die
durch eine Verschiebung von akuten zu chronischen Erkrankungen und von
somatischen zu psychischen Aufféalligkeiten gekennzeichnet ist (Van Cleave et
al. 2010). In Deutschland ist derzeit jedes achte Kind von einer chronischen
Erkrankung Dbetroffen (HOlling et al. 2008). Die Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen sowie die
langfristige Beobachtung der Lebensqualitat ist wichtig, um die mit einer
Krankheit oder Gesundheitsbeeintrachtigung einhergehenden Belastungen zu
bestimmen, den Erfolg von Therapiemalinahmen zu evaluieren oder mégliche
Beeintrachtigungen des Wohlbefindens oder der Funktionsfahigkeit friihzeitig zu
entdecken (Ellert et al. 2014, Ravens-Sieberer et al. 2014). Nicht nur die

Bewertung des Behandlungserfolgs, sondern auch eine Optimierung der
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Therapie kann durch die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
erfolgen (Nolte und Rose 2013).

Neben den klassischen Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét, also dem kérperlichen, psychischen und sozialen Wohlbefinden
wird bei Kindern und Jugendlichen zusatzlich vor allem den Bereichen
Selbstwahrnehmung, Beziehung zu den Eltern und Freunden sowie schulisches
Wohlbefinden, in welchen sich die Kinder und Jugendlichen entfalten, eine
grol3e Bedeutung zugeschrieben (Ravens-Sieberer et al. 2007, Ravens-
Sieberer et al. 2013). Des Weiteren muss bei der Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen beachtet
werden, dass sich die Bedeutung der einzelnen Dimensionen abhangig von
Alter und Geschlecht verandern kann. So sind beispielsweise Aktivitaten mit
Freunden fur Jugendliche von groRer Bedeutung, wahrend diese fir Kinder
noch nicht im Mittelpunkt stehen (Petrou 2003).

1.1.4 Selbst versus Fremdbericht

Eine Mdglichkeit das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat in
den Kklinischen Alltag zu integrieren sind sogenannte patientenberichtete
Zielgrol3en (patient-reported outcomes (PROs)). Da es sich bei Lebensqualitat,
Gesundheit und Patientenzufriedenheit um Endpunkte handelt, welche
ausschlieBlich der Patient selbst beurteilen kann, werden diese als PROs
bezeichnet (Brettschneider et al. 2011). Hierbei werden von den Patienten PRO
Messinstrumente ausgefillt, welche Fragen zu ihrer Gesundheit und
Lebensqualitédt enthalten. Diese Erfassung der Lebensqualitat ist eine
subjektive Darstellung und kann durch den Patienten selbst aber auch in Form
von proxy-reports durch Eltern oder Experten (Arzte) erfolgen (Ravens-Sieberer
2000). Die Messung der PROs und deren Auswirkung auf die klinische Praxis
wurden in einer systematischen Ubersichtsarbeit von Valderas und Kollegen
(2008) besonders hinsichtlich des Erkennens von psychosozialen Belastungen
und Problemen als niitzlich beschrieben. So kdnnen sich Belastungssituationen
negativ auf das Selbstmanagement und auf die Befolgung der Therapie
auswirken. Des Weiteren konnten positive Auswirkungen auf die Arzt-Patienten-

Kommunikation dargestellt werden. So wurden die Arzte auf Einschrankungen
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in bestimmten Lebensbereichen aufmerksam die sonst haufig nicht zur Sprache
kamen.

Auch Snyder und Aaronson (2009) beschrieben, dass sich die therapeutische
Adhérenz sowie die Arzt-Patienten-Kommunikation verbesserten, wenn der
Lebensqualitéat der Patienten Beachtung geschenkt wurde. Nichtsdestotrotz
sind PRO Messinstrumente bisher nur selten in die péadiatrische
Routineversorgung integriert (Clarke und Eiser 2004, Devine et al. 2014),
obwohl die Ergebnisse der PROs seitens der behandelnden Arzte als eine
Unterstitzung hinsichtlich der Behandlung angesehen werden (Detmar et al.
2002, Engelgen et al. 2012).

Anfanglich wurde die Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen meist durch
Befragungen der Eltern oder primaren Bezugspersonen eruiert. Gerade bei
jungeren Kindern war die Verwendung von Fremdbeurteilungsverfahren die
Regel. Die Beurteilung erfolgte entweder durch die Eltern, meistens durch die
Mutter, als n&dherungsweise Antwortende (Proxys), oder durch Experten, in der
Regel die behandelnden Arzte (Ravens-Sieberer 2000). Es hat sich jedoch
gezeigt, dass diese Fremdbeurteilungsverfahren nicht die Selbstberichte der
Kinder und Jugendlichen ersetzen kénnen (Ellert et al. 2011). Da chronische
Erkrankungen im Kindesalter vermehrt auftreten, steigen somit auch die
Inanspruchnahme medizinischer Hilfen in den Bereichen Pravention, Therapie
und Rehabilitation. Diese MalRBnhahmen wirken sich nicht nur auf somatische,
sondern auch auf emotionale und soziale Parameter aus, weswegen es nétig
ist, die Verfassung von Kindern und Jugendlichen aus ihrer eigenen Sicht zu
beleuchten (Ravens-Sieberer 2000). Auch Sattoe und Kollegen (2012)
empfehlen die Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen durch
Selbstberichte zu eruieren. Des Weiteren hat sich gezeigt, dass Kinder ein
anderes Verstandnis von Gesundheit und Lebensqualitat haben als
Erwachsene. Jungere Kinder neigen dazu ubermenschliche Féahigkeiten als
gute Gesundheit einzustufen, wahrend mit heranwachsendem Alter unter guter
Gesundheit verstanden wird seinen alltdglichen Aufgaben und Funktionen
nachkommen zu konnen. Altere Menschen fiihlen sich gesund solange sie
selbst fur sich sorgen kénnen (Eiser und Jenney 1996). Unterschiede zwischen
Selbst- und Fremdberichten lassen nicht darauf schlie3en, dass eine der beiden

Perspektiven ,richtig® oder ,falsch* ist, sie zeigen jedoch, dass jeder eine

14



Einleitung

andere Sichtweise auf das Verstandnis zur Gesundheit und Wohlbefinden des
Kindes hat (Upton et al. 2008). Eltern sind durchaus in der Lage
verhaltensbezogene (externalisierende) Probleme ihrer Kinder, wie
beispielsweise Aggressionen oder Hyperaktivitat, zu beurteilen. Hierbei lassen
sich hohe Ubereinstimmungen zwischen Selbst — und Fremdberichten
feststellen. Die emotionsbezogenen (internalisierenden) Probleme,
beispielsweise Angst, Trauer oder Selbstzweifel, kdénnen sie allerdings
schwerer einschéatzen (Edelbrock et al. 1986, Eiser und Morse 2001), da die
Person selbst den besten Zugang zu ihren Emotionen hat (Eiser und Varni
2013).

Studien haben gezeigt, dass bereits Kinder im Alter von funf Jahren in der Lage
sind selbststandige Angaben uber ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat zu
machen, insofern die angewandten Instrumente zur Erfassung der
Lebensqualitat kindgerecht sind (Varni et al. 2007a, Glaser et al. 1999). Nach
Riley (2004) ist bei Kindern ab acht Jahren davon auszugehen, dass diese im
Stande sind valide Aussagen zu ihrer Lebensqualitat zu treffen. Es besteht
Konsens daruber, dass die Lebensqualitat von Kindern ab acht Jahren durch
Selbstberichte erhoben werden sollte, allerdings missen jedoch altersgerechte
und den kognitiven Fahigkeiten entsprechende Messinstrumente angewandt
werden (Ravens-Sieberer et al. 2014). Selbstberichte haben jedoch ihre
Grenzen, so mussen bei Kindern unter acht Jahren Proxy-Berichte durch Eltern
oder Lehrer zum Einsatz kommen (Pickard und Knight 2005). Nichtsdestotrotz
spielen die Fremdberichte der Eltern eine fundamentale Rolle in der
Versorgungsforschung (Varni et al. 2007b). Die Fremdberichte der Eltern
kénnen als zusatzliche Informationsquelle genutzt werden (Ellert et al. 2011).
Es wird empfohlen, wenn mdglich, im klinischen Alltag sowohl Selbstberichte
der Patienten als auch Fremdberichte der Eltern einzusetzen, um ein moglichst
vollstandiges Bild zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitaét sowie Uber
krankheitsspezifische Symptome zu erhalten (Eiser und Morse 2001, Eiser und
Varni 2013).
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1.1.5 Verfahren zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

Die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern und
Jugendlichen wird durch drei Ansatze charakterisiert. Zum einen wird generell
unterschieden zwischen generischen Instrumenten (fir gesunde Kinder),
generischen und krankheitsibergreifenden Modulen (fur chronisch kranke
Kinder) sowie krankheitsspezifischen Modulen (fir Kinder mit spezifischen
Erkrankungen).

Des Weiteren kann wie bereits beschrieben die Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat als Selbst- oder Fremdbericht erhoben
werden. Schlie3lich kann die Erfassung ein- oder mehrdimensional erfolgen,
also entweder als globale Beurteilung oder detaillierte Erhebungen in
verschiedenen Lebensbereichen (Bullinger und Ravens-Sieberer 1995).

Die Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern und
Jugendlichen hat im Laufe der Zeit einen grof3en technologischen Fortschritt
erlebt. Wahrend anfanglich zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitéat Papier-Bleistift-Verfahren zum Einsatz kamen, hat sich in
jungster Zeit der Einsatz von computergestitzten Verfahren etabliert. Diese
Erfassung biete einige Vorteile, so kann die Darstellung der Fragen hoch
standardisiert und kindgemal3 erfolgen. Des Weiteren werden die Daten
unmittelbar ausgewertet, so dass die Ergebnisse direkt nach Beantwortung
durch die Kinder und Jugendlichen zur Verfiigung stehen. Noch fortschrittlicher
ist die Entwicklung von computer-adaptierten-Testverfahren, bei welchen fir die
Patienten die jeweils individuell geeignetsten Items ausgewahlt werden und
eine hohere Messgenauigkeit gegeniber herkémmlichen Testverfahren erreicht
werden kann (Ravens-Sieberer et al. 2013).

Auf die Entwicklung des ersten deutschsprachigen computer-adaptierte-Tests
(CAT) wird in Kapitel 2.1. noch genauer eingegangen.

1.1.6 Arzt-Patienten-Kommunikation

Eine wichtige Schnittstelle zwischen Arzt und Patient ist die Arzt-Patienten-
Kommunikation. Eine gute  Arzt-Patienten-Kommunikation ist eine

Voraussetzung fir den Aufbau einer guten, vertrauensvollen Beziehung. Es
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wird davon ausgegangen, dass durch eine gute Arzt-Patienten-Kommunikation
die Therapie-Adharenz gesteigert werden kann (Haskard-Zolnierek und
DiMatteo 2009, Klinkhammer und Kruger-Brand 2015). Wenn man allerdings
bedenkt, dass in Deutschland ein Arzt durchschnittlich 7,6 Minuten Zeit pro
Patientengesprach hat (Geisler 2004), scheint es erschwert in dieser knappen
Zeit eine gute Arzt-Patienten-Beziehung aufzubauen. Das subjektive Befinden
und die selbst eingeschatzte Funktionsfahigkeit des Patienten werden immer
wichtigere Gesichtspunkte in der Kommunikation zwischen Arzt und Patient
(Bullinger et al. 2000c). Durch die Selbstberichte soll es dem behandelnden
Arzt erleichtert werden mit den Patienten Uber deren Wohlbefinden zu
kommunizieren und dadurch eine verbesserte Arzt-Patienten-Kommunikation
zu erzielen.

Eine prospektive nicht-randomisierte Studie von Velikova und Kollegen (2002)
verfolgte das Ziel, die Praktikabilitdt von computer-basierten Fragebbdgen zur
Erfassung der Lebensqualitat in der Onkologie von erwachsenen Patienten zu
eruieren. Die Studie hatte folgendes Hauptergebnis: Durch Hervorheben
spezifischer Bereiche, wie zum Beispiel Fragen zum emotionalen
Wohlbefinden, wurde der Aufbau einer Arzt-Patienten-Beziehung erleichtert und
das Arzt-Patienten-Gesprach verbesserte sich. Ebenso zeigte sich in dieser
Studie, dass Patienten durch den Gebrauch von PROs mit den Arzten mehr
Uber ihre Emotionen und ihr psychologisches Wohlbefinden sprechen, und dass
Arzte haufiger nach diesen Aspekten fragten, wenn PROs zum Einsatz kamen.
Andere wissenschaftliche Untersuchungen unterstitzen diese Ergebnisse
(Detmar 2003, Gutteling et al. 2008, Engelgen et al. 2012).

Eine grof3 angelegte, randomisierte Studie von Detmar und Kollegen (2002)
Uberprufte die Effektivitat ~ von standardisierter Messung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat hinsichtlich der Auswirkungen auf die
Arzt-Patienten-Kommunikation sowie auf das Bewusstsein der Arzte fir
lebensqualitatsrelevante Probleme ihrer Patienten wéahrend einer palliativen
Chemotherapie von Erwachsenen. Es zeigte sich, dass die Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und deren Ruckmeldung an die Arzte
Anreize fur die Kommunikation geben und diese erleichtern kann (Detmar et al.
2002, Valderas et al. 2008, Greenhalgh 2009, Snyder und Aaronson 2009).

Ebenso zeigten Velikova und Kollegen (2004) in einer prospektiv
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randomisierten Studie, dass Ruckmeldungen Uber die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat von krebskranken erwachsenen Patienten an ihre behandelnden
Arzte dazu fiihrte, dass mehr (iber chronisch unspezifische Symptome wie
beispielsweise Mudigkeit oder Appetitverminderung gesprochen wurde.

Des Weiteren wurde in einer systematischen Literaturibersicht von Valderas
und Kollegen (2008) beschrieben, dass die behandelnden Arzte durch eine
Ruckmeldung uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat inrer Patienten auf
Einschrankungen in bestimmten Lebensbereichen aufmerksam wurden, die
sonst haufig nicht zur Sprache kamen.

Street und Kollegen (2008) machten sich in ihrer Arbeit zum Ziel, Wege
aufzuzeigen, wie die Kommunikation zwischen Arzt und Patient zu einer
besseren Gesundheit fihren koénnte. Diese Arbeit postulierte, dass sich eine
patientenzentrierte Kommunikation positiv auf das Disease-Management von
chronisch Erkrankten sowie in Folge auf den Gesundheitszustand der Patienten
auswirken konnte.

Snyder und Aaronson (2009) stellten in ihrer Arbeit dar, dass sich die
therapeutische  Adharenz  sowie  die  Arzt-Patienten-Kommunikation
verbesserten, wenn der Lebensqualitdt der Patienten Beachtung geschenkt
wurde.

Ebenso gaben Arzte von erwachsenen Patienten mit chronischen
Lebererkrankungen in einer randomisierten Studie von Gutteling und Kollegen
(2008) an, dass sie durch die zusatzlichen Informationen des Rickmelde-
Bogens besser in der Lage waren ihre Patienten, beispielsweise auch
Nichtmuttersprachler, zu verstehen. Durch die Nutzung der zusatzlichen
Informationen aus dem Ruckmelde-Bogen verlangerte sich die Zeitdauer der
Arzt-Patienten-Konsultation jedoch nicht.

Eine Kohortenstudie von Engelgen und Kollegen (2012) untersuchte die
Auswirkungen der Ruckmeldung gesundheitsbezogener Lebensqualitat von
krebskranken Kindern und Jugendlichen im Alter von 0-18 Jahren an die
behandelnden Onkologen. Hierbei wurde sogar eine Zeitersparnis in der Arzt-
Patienten-Kommunikation durch systematische Abfrage von eventuellen
belastungsbezogenen Problemfeldern beschrieben. Eine Aufnahme solcher
Ruckmeldungen uber die Lebensqualitéat in die Routineversorgung erwies sich

in dieser Studie als klinisch machbar und wurde seitens der Autoren empfohlen.
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DarUber hinausgehend wurde in mehreren Studien beschrieben, dass PROs
nicht nur die Arzt-Patienten-Kommunikation, sondern auch die Kommunikation
innerhalb multidisziplindrer Teams verbessern kénnen (Bennett et al. 2012,
Schick-Makaroff und Molzahn 2015). Die Einbeziehung der Ergebnisse von
PROs in multidisziplinare ~ Teambesprechungen kann  fir ein
patientenorientiertes Bezugssystem hilfreich sein. So kénnen beispielsweise die
Fortschritte der Patienten gemeinsam fortlaufend evaluiert werden. Ebenso
kann eine Fokussierung auf die Bedurfnisse der Patienten erleichtert werden
und folglich die Behandlungsziele, bestenfalls gemeinsam mit den Patienten,
besser formuliert werden. Eine Versorgung, in welcher die Patienten im
Mittelpunkt stehen und in den Behandlungsplan involviert werden, kann
moglicherweise zu einer besseren Therapie-Adharenz fiihren (Greenhalgh
2009).

1.2 Zielstellung und Fragestellung

1.2.1 Zielstellung

Wie bereits beschrieben, gewinnt das Konstrukt der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat in der Forschung immer mehr an Bedeutung. Da Kinder und
Jugendliche in der Lage sind Aussagen zu ihrer Lebensqualitat zu treffen, sollte
es auch fur die Kliniken von Bedeutung sein eine Riuckmeldung Uber die
Lebensqualitat ihrer Patienten zu erhalten. Durch diese Ruckmeldung soll es
dem behandelnden Arzt erleichtert werden sich einen umfassenden Eindruck
Uber die Gesundheit und Lebensqualitat seines Patienten, getrennt nach den
einzelnen Dimensionen, zu verschaffen und mit dem Patienten Uber diese
verschiedenen Bereiche des Wohlbefindens zu kommunizieren. Das Ziel der
Dissertation ist es herauszuarbeiten, welche Relevanz gesundheitsbezogene
Lebensqualitat im klinischen Alltag besitzt und ob eine Implementierung von

PROs seitens der behandelnden Arzte erwiinscht ist.
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1.2.2 Fragestellung

Mithilfe von Fokusgruppeninterviews und Einzelinterviews sollen folgende
Fragen beantwortet werden:
1. Welche Relevanz besitzt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat im
klinischen Alltag von Arzten?
2. Wird eine Ruckmeldung uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
des Patienten durch die behandelnden Arzte als hilfreich eingeschatzt?
3. Welcher Nutzen und welche Schwierigkeiten ergeben sich aus Sicht der
behandelnden Arzte durch die Verwendung einer solchen Riickmeldung?
4. Wird die routinemallige Rickmeldung Uber die gesundheitsbezogene

Lebensqualitat inrer Patienten von den Arzten erwiinscht?
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2. Material und Methoden

Der methodische Teil dieser Arbeit gliedert sich in sieben Abschnitte. Zunachst
wird auf die Kids-CAT-Studie, in deren Rahmen die vorliegende Arbeit
entstanden ist, und deren Zielsetzung und Genehmigung eingegangen. Daran
anschlieBend erfolgt die Erlauterung und Darstellung des Kids-CAT-Reportes.
Im vierten und funften Abschnitt wird die ausgewahlte Methodik in Form von
gualitativen Interviews sowie die Auswahl der Studienteilnehmer beschrieben
um schlief3lich im sechsten Abschnitt die Vorbereitung und Durchfiihrung der
Interviews zu prazisieren. Im letzten Abschnitt des Methodikteils wird der

Auswertungsvorgang der Interviews geschildert.

2.1 Kids-CAT-Studie

Die vorliegende Arbeit wurde im Rahmen des Kids-CAT-Projektes unter der
Leitung von Frau Prof. Dr. Ravens-Sieberer durchgefuhrt. Das Kids-CAT-
Projekt, welches vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung gefordert
und von dem Deutschen Allergie- und Asthmabund e.V., dem Deutschen
Diabetiker Bund e.V. sowie dem Padiatrischen Netzwerk unterstitzt wird,
verfolgt das Ziel den ersten deutschsprachigen Computer-Adaptiven-Test (CAT)
zur Erfassung der Lebensqualitat bei gesunden als auch bei chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen (i.e. Kids-CAT) zu entwickeln (Devine et al. 2014).
Bisher kamen zur Erfassung der Lebensqualitat Papier-Bleistift-Verfahren und
in jungster Zeit computer-gestitzte Befragungen zum Einsatz. Computer-
adaptive-Testverfahren bieten den Vorteil, dass fur jeden Patienten individuell
die geeignetsten Items aus einer grofRen Itembank ausgewahlt werden. So
werden die Fragen nach erfolgter Antwort so ausgewahlt, dass ein mdglichst
hoher Informationsgewinn entsteht. Somit erhalten die Patienten jeweils einen
individuell zugeschnittenen Fragebogen. Die Entwicklung von CATs beruht auf
der Item-Response-Theorie (IRT) (Ravens-Sieberer et al. 2013). IRT-Methoden
ermdglichen die Erstellung von Itembanken, aus denen der CAT-Algorithmus
die jeweils geeignetsten fir den jeweiligen Patienten auswahlt (Embretson und
Reise 2000, Ravens-Sieberer et al. 2013). Bei erfolgreicher Entwicklung kénnen

computer-adaptive-Testverfahren eine hohere Messprazision als Papier-
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Bleistift-Verfahren besitzen bei gleichzeitig geringerer Patientenbelastung durch
eine geringere Itemanzahl. Des Weiteren wird durch IRT-ltembanken das
Kalibrieren von verschiedenen Instrumenten auf einer gemeinsamen Skala
ermdoglicht und somit ein Vergleichen der Werte erlaubt (Ravens-Sieberer et al.
2013). Mittels des Kids-CATs soll ein leicht verstandliches und in den klinischen
Alltag integrierbares Screening der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von
Kindern und Jugendlichen ermoglicht werden. Der Kids-CAT ist anwendbar bei
gesunden Kindern, als auch bei chronisch kranken, sowohl mit somatischen als
auch mit psychischen oder psychosomatischen Beschwerden.

Nach erfolgreicher Entwicklung und Validierung soll die Kids-CAT-Software fir
die Forschung sowie fir den Einsatz in der padiatrischen Routineversorgung
verfugbar sein.

Der Kids-CAT erhebt die folgenden Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat: korperliches Wohlbefinden, psychologisches Wohlbefinden,
Beziehung zu den Eltern, Beziehung zu Gleichaltrigen und soziale
Unterstitzung, schulisches  Wohlbefinden sowie krankheitsbezogene
Lebensqualitat. Der entwickelte CAT wurde im Zeitraum von Juni 2013 bis
Oktober 2014 in einer prospektiven Langsschnittstudie an einer Stichprobe von
n=305 chronisch kranken Kindern und Jugendlichen im Alter von sieben bis 17
Jahren, die an Asthma, Diabetes oder Rheuma erkrankt sind, am
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Campi Kiel und Libeck) zum Zwecke
der Validierung eingesetzt. Die Kinder und Jugendlichen kamen routinemafig in
die jeweilige Spezialsprechstunde, wurden dort von einer Study Nurse rekrutiert
und bei der Beantwortung der Computerbefragung betreut und unterstitzt.
Neben dem neu entwickelten  Kids-CAT  zur  Erfassung  der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kamen weitere, bereits etablierte
Fragebogenverfahren zur Erfassung der Lebensqualitdit sowie anderer
Konstrukte zum Einsatz. Zusatzlich wurden die Eltern und die behandelnden
Padiater der Kinder und Jugendlichen befragt. Die Normierung des Kids-CATs
erfolgte durch die Datenerhebung von n=1200 Schilerinnen und Schuler im
Alter von acht bis 17 Jahren an acht Hamburger Schulen (CPH 2013).
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2.2 Genehmigung der Studie

Fir die Kids-CAT-Studie, welche vom Bundesministerium fir Bildung und
Forschung geférdert wird und in deren Rahmen die vorliegende Dissertation
entstanden ist, liegen positive Ethikvoten von der Ethikkommission der
Universitat Kiel, der Ethikkommission der Universitdt Lubeck sowie der
Psychotherapeutenkammer Hamburg vor.

2.3 Kids-CAT-Report

Zentraler Bestandteil der Dissertation ist der sogenannte Kids-CAT-Report,
welcher ein automatisch generierter Rickmelde-Bogen beziglich der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat eines Patienten darstellt, der an den
behandelnden Arzt ausgehandigt wird.

Nachdem die an der Kids-CAT-Studie teilnehmenden Kinder und Jugendlichen
den Kids-CAT am Computer ausgefillt haben, erfolgt die automatisierte
Auswertung des Kids-CATs. Der resultierende Kids-CAT-Report kann sofort
nach Beendigung des Kids-CATs ausgedruckt dem behandelnden Arzt
vorgelegt werden. Der Kids-CAT-Report bildet die Lebensqualitdt des Patienten
auf den folgenden sechs Dimensionen ab: korperliches Wohlbefinden,
psychologisches Wohlbefinden, Autonomie und Beziehung zu den Eltern,
Gleichaltrige und soziale Unterstitzung, schulisches Wohlbefinden sowie
krankheitsbezogene Lebensqualitat.

Der Report zeigt fur diese Dimensionen jeweils eine T-Werte-Skala von 0 bis
100 (Mittelwert=50). Der Normbereich ist definiert durch eine
Standardabweichung um den Mittelwert (s=+/- 10), liegt also im Bereich
zwischen 40 und 60. Die Normwerte basieren auf deutschsprachigen
Stichproben von N > 10.000 Kinder und Jugendlichen im Alter von 6 bis 18
Jahren.

Jeweils rechts neben den Skalen ist eine verbale Interpretationshilfe in Form
von jeweils zwei Satzen dargestellt. Es wird angegeben, in welchem Bereich
der T-Wert-Skala sich der Patient befindet und beschrieben, was dieser Wert in

Bezug auf die Lebensqualitat in der jeweiligen Dimension inhaltlich bedeutet.
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2.4 Fokusgruppeninterviews und Einzelinterviews

Fur das vorliegende Promotionsprojekt wurde eine qualitative Datenerhebung in
Form von Fokusgruppeninterviews und Einzelinterviews gewahlt. Eine
qualitative Studie ist insbesondere dann gut geeignet, wenn der
Forschungsschwerpunkt darauf abzielt, mdglichst neue Erkenntnisse sowie
individuelle Ansichten zu eruieren (Flick 2006). Mittels der Interviews war es
demzufolge am ehesten moglich einen umfassenden und detaillierten
Uberblick, zu Bedarf und Akzeptanz tber die standardisierte Riickmeldung zu
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gesundheitsbezogener Lebensqualitat von chronischen kranken Kindern und

Jugendlichen, zu erhalten.

2.4.1 Fokusgruppeninterviews

Das Fokusgruppeninterview ist eine moderierte Diskussion, welche
teilstrukturiert anhand eines Leitfadens mit einer kleinen Gruppe von ca. vier bis
acht Personen durchgefuihrt wird (Schulz et al. 2012). Die kleine Gruppengrol3e
ermoglicht es, dass mdglichst alle Teilnehmer sich an der Diskussion beteiligen
und ihre Meinung und Erfahrung auf3ern. Weitere Vorteile dieser Form des
Interviews liegen in einer zuigigen und kostengunstigen Durchfiihrung sowie der
Stimulierung neuer Ideen durch eine Gruppendynamik (Mayerhofer 2007). In
den durchgefiihrten Fokusgruppen wurde der Kids-CAT-Report als Stimulus mit

eingebracht.

2.4.2 Einzelinterviews

Die Einzelinterviews wurden telefonisch als teilstrukturierte, leitfadenbasierte
Interviews durchgefiihrt. Sie dienten der gezielten Nachfrage von einzelnen
Aspekten und gaben jedoch auch Raum fiir das Einbringen neuer Ideen seitens

der Teilnehmer.

2.5 Studienteilnehmer

2.5.1 Fokusgruppen-Teilnehmer

Die Fokusgruppen-Teilnehmer setzten sich aus einem Arzteteam jeweils am
Campus Kiel und Lubeck zusammen, welche im Rahmen der Kids-CAT-Studie
den Kids-CAT-Report seit Studienbeginn im Juni 2013 erhielten. Diese
Voraussetzung erfillten jeweils finf Arzte der beiden Campi. Von den zehn
moglichen Arzten nahmen acht (Libeck N=4, Kiel N=4) an den
Fokusgruppeninterviews teil. Alle beteiligten Arzte waren Padiater mit
unterschiedlichen Arbeitsschwerpunkten (Diabetologie, Rheumatologie oder

Pulmologie). Die Teilnehmer wurden von der Studienleiterin der Kids-CAT-
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Studie per E-Mail kontaktiert und um  Teilnahme an der
Fokusgruppendurchfiihrung gebeten. Eine Woche vor Durchfiuhrung der
Fokusgruppe wurden den Studienteilnehmern ein Informationsschreiben (siehe
Anhang A) sowie eine Einverstandniserklarung (siehe Anhang A) per E-Mail
gesendet.

Bei den Teilnehmern bestand ein ausgewogenes Geschlechterverhaltnis von
vier Frauen und vier Mannern. Sie waren zwischen 38 und 52 Jahren alt mit
einem Durchschnittsalter von 43,4 Jahren. Die klinische Erfahrung der
Studieneilnehmer belief sich zwischen 6,5 und 18 Jahren, sie hatten im

Durchschnitt eine klinische Erfahrung von 13 Jahren.

2.5.2 Einzelinterviews mit Fokusgruppen-Teilnehmer

Drei von vier Arzten aus Kiel nahmen zuséatzlich zum Fokusgruppeninterview an
telefonischen Einzelinterviews teil. Diese wurden drei Monate nach dem
Fokusgruppeninterview durchgefihrt.

Nach Durchfihrung der Fokusgruppe wurden die Studienteilnehmer am
Campus Kiel gebeten, sofern dies noch nicht geschehen war, den Kids-CAT-
Report mit ihren Patienten zu besprechen, um herauszufinden ob sich ein
Nutzen (und wenn ja in welcher Form), durch den Gebrauch des Kids-CAT-

Reportes im Arzt-Patienten-Gesprach ergibt.

2.5.3 Experten-Einzelinterview

Im Sinne der Triangulation® wurde ein telefonisches Experteninterview?*
aufgrund ihrer langjahrigen klinischen Erfahrung sowie der grof3en Erfahrung im
Bereich der Lebensqualitdtsforschung und ihrer weitreichenden Beteiligung
wahrend der Konzeption der Kids-CAT-Studie mit der Leiterin des
sozialpadiatrischen Zentrums der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin des
Universitatsklinikums Schleswig-Holstein bezuglich des Kids-CAT-Reportes

durchgeflhrt.

3 Betrachtung des Forschungsgegenstandes von zwei Perspektiven (Flick 2007)
4 Experte = eine Person, welche aufgrund ihrer langjéahrigen Erfahrung tiber
bereichsspezifisches Wissen verfigt (Mieg und Naf 2005)
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2.6 Durchfuhrung der Interviews

2.6.1 Erstellung der Interview-Leitfaden

Die Erstellung der Leitfragen fur die Fokusgruppeninterviews erfolgte nach der
sogenannten SPSS-Methode. SPSS steht als Abkiarzung fir die Schritte
Sammeln, Priufen, Sortieren und Subsumieren (Helfferich 2009). An der
Entwicklung des Leitfadens waren drei Personen beteiligt (eine Diplom-
Soziologin, eine Diplom-Psychologin und die Autorin der vorliegenden Arbeit).
Da am Campus Kiel eine zweite Befragungsrunde in Form von telefonischen
Einzelinterviews stattfand, unterschieden sich die Leitfaden fur die Campi Kiel
und Lubeck geringfigig.
Der Leitfaden fir die Fokusgruppeninterviews beinhaltete Fragen zu folgenden
Themen:

e Bedeutung von Lebensqualitat im klinischen Alltag

e Erfahrungen im Umgang mit dem Kids-CAT-Report

e Nutzen des Kids-CAT-Reportes

Der Leitfaden fir die telefonischen Einzelinterviews wurde nach Auswertung der
Fokusgruppen entwickelt. Auch hier erfolgte die Erstellung des Fragenkataloges
nach dem SPSS-Verfahren. Es wurde darauf geachtet Aspekte, welche bereits
erwahnt wurden, nochmals aufzugreifen und zu vertiefen. Da nur am Campus
Kiel eine weitere Befragungsrunde stattfand, wurden Verbesserungsvorschlage,
welche am Campus Lubeck angesprochen wurden, aufgegriffen und den

Studienteilnehmern in Kiel vorgestellt.

Der Leitfaden fir das telefonische Experten-Einzelinterview wurde ebenfalls
nach den Fokusgruppeninterviews erstellt. Vorwiegend wurde auf folgende
Punkte eingegangen:
e Relevanz von Selbstberichten
e Schwierigkeiten Lebensqualitdtsaspekte in den Kklinischen Alltag zu
integrieren
¢ Rahmenbedingungen fir die Implementierung eines CATs

e Nutzen des Kids-CAT-Reportes
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Die ausfuhrlichen Leitfaden fir die Fokusgruppeninterviews sowie fir die

Einzelinterviews sind in Anhang B abgebildet.

2.6.2 Vorbereitungsphase

Als Vorbereitung auf die Durchfihrung der Fokusgruppen wurde ein Manual
(siehe Anhang A) erstellt. Dieses enthielt einen Zeitplan, die Leitfragen, eine
Checkliste, den genauen Ablauf der Fokusgruppe sowie eine Anleitung zum
Umgang mit ‘worst-case'-Situationen. Nach Ausarbeitung des Manuals wurden
zwei Probeinterviews mit drei studentischen Hilfskraften der Forschungssektion
Child Public Health gefiihrt, welche vorbereitete Ubungsrollen einnahmen, um
eine mdoglichst realistische Ubungssituation herzustellen. Dabei stellten die
studentischen Hilfskrafte Arzte dar, welche unterschiedlich motiviert waren und
verschiedene Meinungen zum Kids-CAT-Report hatten. Diese Probeinterviews
dienten dazu, die Verstandlichkeit der Fragen zu prufen. Des Weiteren sollte die
Moderation der Interviews trainiert werden und der Umgang mit schwierigen
Situationen, beispielsweise das Einbeziehen von stillen Teilnehmern oder das
Ausbremsen von zu ausschweifenden Teilnehmern. Begleitet wurden die
Probeinterviews von zwei Beobachterinnen, welche im Anschluss Riuckmeldung

und Verbesserungsvorschlage zur Moderation gaben.

2.6.3 Durchfuhrung der Interviews

2.6.3.1 Fokusgruppeninterviews

Die Fokusgruppen fanden am Universitatsklinikum Schleswig-Holstein (Campi
Kiel und Lubeck) statt.

Um ein mdoglichst angenehmes Diskussionsklima zu erzeugen, wurden vorab
die Sitzplatze in Form eines Stuhlkreises ausgerichtet. Zudem wurde fur die
Teilnehmer eine kleine Verpflegung bereitgestellt, um eine offene und geldste
Gesprachsatmosphére zu erzeugen.

Die Interviews wurden zur Ermdoglichung der Transkription auf Tonband
aufgezeichnet. Vor  Durchfuhrung der Fokusgruppen wurden die

Aufnahmegerate auf Funktionstlchtigkeit gepruft. Des Weiteren wurden die

28



Material und Methoden

Einverstandniserklarungen der Teilnehmer eingesammelt und auf Unterschrift
Uberpruft.

Die Fokusgruppen dauerten ca. 60 Minuten und wurden vollstandig auf
Tonband aufgezeichnet. Die Moderation der Fokusgruppen erfolgte durch die
Autorin der vorliegenden Arbeit, wahrend die Co-Moderation durch die
Studienleiterin der Kids-CAT-Studie erfolgte. Zudem wurde ein Protokoll
angefertigt um die anschlie3ende Transkription zu erleichtern.

Am Ende der Fokusgruppen wurde von den Teilnehmern ein Fragebogen zur

Soziodemographie ausgefillt (siehe Anhang A).

2.6.3.2 Einzelinterviews mit Fokusgruppenteilnehmer und

Experten-Einzelinterview

Die Einzelinterviews mit den Studienteilnehmern und der Expertin fanden in
Form von Telefoninterviews statt. Es wurde eine Telefonkonferenz eingerichtet,
so dass mehrere Personen zeitgleich am Gesprach teilnehmen konnten. Die
Einzelinterviews wurden ebenfalls zur anschlie@enden Transkription auf

Tonband aufgezeichnet.

2.6.4 Datenschutz und Einverstandniserklarungen

Vor Durchfihrung der Fokusgruppen sowie der Einzelinterviews wurden die
Studienteilnehmer auf die Aufzeichnung der Gesprache auf Tonband
hingewiesen und gebeten eine Einverstandniserklarung zu unterzeichnen. Mit
ihrer Unterschrift erklarten sich die Studienteilnehmer mit der Aufzeichnung der
Gesprache und mit der anschlielenden wissenschaftlichen Auswertung in

anonymisierter Form einverstanden.

2.7 Auswertung

2.7.1 Pseudonymisierung und Transkription

Nach Durchfiihrung der Fokusgruppeninterviews sowie der Einzelinterviews

erfolgte die Pseudonymisierung der Teilnehmer. Hierbei wurden die Namen der
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Studienteilnehmer durch Pseudonyme ersetzt: TK1, TL1, TK2, TL2, etc. K steht
hierbei fur Kiel und L fir Lubeck.

Anschliel3end erfolgte die Transkription der Interviews unter Hinzunahme des
Programmes f5 (Dr. Dresing & Pehl GmbH). Dieses ermdglicht das Abspielen
des Tonbandmaterials in unterschiedlichen Geschwindigkeiten sowie das
Einsetzen von Zeitmarken. Die Transkription wurde wortgetreu durchgefihrt,
das bedeutet, dass grammatikalische Fehler nicht verbessert wurden und ein
bestehender Dialekt so transkribiert wurde wie er verstanden wurde. Aussagen
wie ,ahm“ wurden nicht verschriftlicht. Andere AuRerungen, wie beispielsweise
Lachen, welches fur die Auswertung von Bedeutung war wurde in () gesetzt.
Samtliche Aussagen, welche auf dem Tonband akustisch nicht verstandlich
waren, wurden mit (...) gekennzeichnet.

Die Transkripte der Interviews sind in Form einer CD angehangt.

2.7.2 Inhaltliche Auswertung nach Mayring und MAXQDA

Nachdem die Transkripte der Interviews angefertigt wurden, bestand der erste
Auswertungsschritt  in  der Bildung eines Kategoriensystems. Dieses
Kategorisierung kann sowohl induktiv (aus dem Material heraus) oder deduktiv
(bereits bestehende Auswertungsaspekte, beispielsweise aus der Literatur)
erfolgen (Mayring 2010). Da bei der Auswertung sowohl neue Aspekte aus den
Transkripten herangezogen wurden als auch entlang des Interviewleitfadens
kategorisiert wurde, liegt hier eine gemischt induktiv-deduktive Auswertung vor.
Bei der Bildung des Kategoriensystems wurden die Transkripte Satz fur Satz
durchgearbeitet und ihrer Bedeutung nach in Kategorien untergliedert. Diese
Hauptkategorien waren zu dem auch durch die Interview-Leitfaden

vorstrukturiert und ergaben die folgenden Bereiche:

Lebensqualitat

Erfahrungen mit dem Kids-CAT-Report
Nutzen des Kids-CAT-Reportes
Verbesserungsvorschlage

Alternative Versorgungsdecke

o gk wbn e

Ruckmeldungen seitens der Eltern/Patienten.
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Einzelne Aussagen oder Abschnitte konnten dabei auch mehreren Kategorien
zugeordnet werden. Aus diesen Hauptkategorien lieRen sich wiederum
Subkategorien erstellen.

Dieser Prozess der Kategorienbildung wurde von zwei unabhéngigen
Beurteilern (einer Diplom-Soziologin und der Autorin) durchgefihrt. Die
Bearbeitung durch zwei Personen verhinderte die einseitige Zuordnung von
Kategorien. Im Anschluss an die Kategorienbildung erfolgte ein Abgleich der
unabhéngig voneinander gebildeten Kategorien. Wenn Uneinigkeit bezuglich
der Kategorisierung bestand, wurden diese zwischen den Beurteilern diskutiert
und endgultig festgelegt. Dies fiuhrte zu einer Verbesserung der
Kategorienbildung.

Anschlieend wurden die Transkripte fur die Auswertung in das
Datenanalyseprogramm MAXQDA uberfuhrt. Diese Software ermoglicht die
computergestitzte Analyse qualitativer Interviews. Da das Kategoriensystem
bereits bestand, konnte dieses in die Software Ubertragen werden. Durch
Markieren der entsprechenden Satze und Passagen liel3en sich diese den
einzelnen Kategorien und Subkategorien zuteilen.

Mit Hilfe von MAXQDA ist es moglich, umfangreiche Texte zu strukturieren. Es
erlaubt einen Satz oder eine Passage mehreren Kategorien zuzuordnen. Die
einzelnen Kodierungen konnen in verschiedenen Farben dargestellt werden
und sind somit schnell erkennbar. Das Programm ermdglicht es durch
Anklicken einer Kategorie alle im Dokument vorhandenen Satze, die dieser
Kategorie angehdren, anzuzeigen.

Die Ergebnisdarstellung erfolgt als Haufigkeitsangaben (in Prozent) der
Aussagen und kann als Excel-Tabelle und als Histogramme exportiert werden.

Eine Ubersicht der Kategoriensysteme findet sich in Anhang C.
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3. Ergebnisse

Es werden zunachst die Ergebnisse aus den Fokusgruppeninterviews
dargestellt. AnschlieRend werden die Ergebnisse aus den Einzelinterviews
berichtet, um abschlieRend die Ergebnisse des Experten-Einzelinterviews

darzustellen.
3.1 Ergebnisse der Fokusgruppeninterviews

Im Folgenden werden die Ergebnisse aus den Fokusgruppeninterviews
dargestellt. Es wird dargelegt, welche Relevanz die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat bei den Studienteilnehmern einnimmt. Des Weiteren werden ihre
Erfahrungen mit dem Kids-CAT-Report sowie der eingeschatzte Nutzen einer

Verwendung des Kids-CAT-Reportes berichtet.
3.1.1 Bedeutung und Umsetzung von Lebensqualitat im klinischen Alltag

Wie bereits im Theorieteil erlautert wurde, hat die Bedeutung von
Lebensqualitat in den letzten Jahren in der Forschung stetig zugenommen.

In den Fokusgruppeninterviews wurde deutlich, dass das Konstrukt der
Lebensqualitat nicht nur in der Forschung, sondern auch im klinischen Alltag
eine wichtige Rolle spielt. Alle befragten Arzte betonten die Wichtigkeit der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat im Rahmen ihrer klinischen Arbeit.
Insbesondere war es fur die Studienteilnehmer von Bedeutung, welche Rolle
die Erkrankung des Patienten innerhalb der Familie einnimmt und wie einzelne

Familienmitglieder mit der Erkrankung umgehen.

JAIso ich glaube im Alltag in der Behandlung von Patienten, die eine chronische
Erkrankung haben, gehort die Lebensqualitat dazu, weil wir erfragen das vielleicht nicht
explizit, dass wir fragen: ,Wie ist denn deine Lebensqualitat heute?, sondern wir wollen
wissen wie geht es in der Familie, wie ist die Erkrankung integriert in die Familie, wie
gehen Geschwister damit um, wie gehen die Eltern damit um, dass sie eine chronische

Erkrankung haben, wo gibt's Belastungen usw.” (TL1)
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.Naturlich spielt Lebensqualitat fur unsere Patienten 'ne wichtige Rolle und fur uns das

sind unsere Patienten.” (TL4)

TL1 machte deutlich, dass es wichtig sei, alle Dimensionen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat abzufragen, da in der Behandlung von
chronischen Erkrankungen im Gegensatz zur Behandlung von akuten
Erkrankungen die gesundheitsbezogene Lebensqualitat eine wesentliche

Bedeutung einnimmit.

LWir sind ja ein Zentrum durch Leiterin L die sich mit Lebensqualitat,
gesundheitsbezogener Lebensqualitat beschaftigt und das wir auch schon haufiger
gemacht haben, ist ein zentraler Bestandteil. Wir beschéaftigen uns alle mit chronischen
kranken Patienten und da ist im Vergleich zur Akutversorgung im Mittelpunkt der
Behandlung, also aus meiner Sicht. Das gehort dazu zum Behandlungskonzept, ohne

das zum Beriicksichtigen funktioniert das Ganze gar nicht.”

Tabelle 1: Anzahl der Aussagen zur Bedeutung von Lebensqualitat im
klinischen Alltag (n=4)

Bedeutung von
Lebensqualitat im Haufigkeit % Prozent
klinischen Alltag
Wichtig 10 100.0%
Unwichtig 0 0.0%
Gesamt 10 100.0%

Bereits vor Beginn der Kids-CAT-Studie spielte die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat fur die Studienteilnehmer beider Studienzentren eine wichtige
Rolle. Die Studienteilnehmer berichteten, dass sie vor Beginn der Kids-CAT-
Studie eher symptomorientiert vorgegangen seien, um Lebensqualitatsaspekte
im Gesprach mit den Patienten zu erfragen. Vereinzelt wurden die Patienten
zum schulischen Wohlbefinden befragt, jedoch gehorte die Erérterung dieses

Aspektes nicht bei allen Studienteilnehmern routinemafiig dazu.

» [-..Jwenn die Patienten 'ne Beschwerden an den Gelenken haben dann frag ich schon
\Wie is das mit'm Sportunterricht, wie lauft das da?’ Sporadisch frag ich die schon auch

wie lauft's so in der Schule? Gibt's da irgendwelche Probleme, auch wenn man tber
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Medikamente zum Beispiel redet, die Medikamente-Nebenwirkungen die da lasten,
dann beraten wir auch haufig, dass wir sagen: ,Gut dann nimmt das Medikament am
Freitag, damit du nicht in der Schule fehlst’ /.../ die so durchlaufen, die nur zur Kontrolle
kommen, wo nichts so richtig ist, da spricht man lber solche Dinge eher weniger.”
(TK?7)

3.1.2 Erfahrungen im Umgang mit dem Kids-CAT-Report

3.1.2.1 Verstandlichkeit

Generell berichteten die Studienteilnehmer von einer guten Verstandlichkeit des
Kids-CAT-Reportes und Uber keine Probleme bei seiner Interpretation.

In den Fokusgruppeninterviews stellte sich allerdings heraus, dass bei manchen
Studienteilnehmern Unklarheiten beziglich zweier verwendeter Skalierungen
innerhalb der Kids-CAT-Studie bestanden.

.Habt lhr irgendwann schon mal Uber die Skalierung gesprochen? Also das irritierte

mich nach wie vor. Maximal, dass das 'ne andere Skalierung ist.“ (TL4)

Es wurde angemerkt, dass die zwei verwendeten Skalierungen anfangs dazu
fuhrten, dass die Studienteilnehmer die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
der Kinder und Jugendlichen héher einschatzten als dies im Kids-CAT-Report

widergespiegelt wurde.

sch lieg immer hoch, weil ich denke 100 ist supi-gut und da ist ndmlich nicht 100 gibt's
gar nicht und das ist irgendwie so das Problem [...] aber ich bin immer bei 80, weil ich
denke das ist dann da hat man mal das ein oder andere Problem, aber grundsatzlich
lauft es gut und 80 ist ja out-of-order-super-toll. (Gelachter) Und letztendlich ist

irgendwas bei 60 so in Ordnung und das find ich schwierig [...]* (TK8)

.Das hab ich inzwischen gelernt, das wusst’ ich am Anfang nicht.” (TK5)

Auf den Aspekt der Skalierungen wird in der Diskussion auf S. 67 naher

eingegangen.
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3.1.2.2 Organisation und praktische Umsetzung des Kids-CAT-Reportes

Der Kids-CAT-Report soll perspektivisch als Routinemal3hahme in die
Versorgung von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen implementiert
werden. Hierfir war es notwendig zu erfahren, ob es unter organisatorischen
Gesichtspunkten moglich ist, den Kids-CAT-Report in den klinischen Alltag zu
integrieren. Des Weiteren war es von Interesse zu erfahren, wie die
Studienteilnehmer zum Zeitpunkt der Fokusgruppeninterviews die Besprechung
des Kids-CAT-Reportes umsetzten.

Die Organisation wurde zum Zeitpunkt der Fokusgruppeninterviews
mehrheitlich als verbesserungswuirdig beschrieben. Dies war dem Umstand
geschuldet, dass in der Validierungsphase neben dem Kids-CAT zuséatzlich
Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat und verwandten Konstrukten zum
Zwecke der Validierung des Kids-CATs eingesetzt wurden. Durch diesen
Umstand war die gesamte Befragungsdauer recht lang. Die Beantwortung des
Kids-CATs ohne diese zusatzlichen Validierungsinstrumente dauert je nach
Alter zwischen sieben und 20 Minuten.

Aus organisatorischen Griinden wurden die Patienten meist vor Abschluss der
gesamten Befragung in die Sprechstunde gerufen, sodass es den
Studienteilnehmern zum Teil nicht moglich war, den Kids-CAT-Report mit ihren

Patienten in der Sprechstunde zu besprechen.

»<Aber was bei mir nicht ging das war, dass ich den mit den Patienten besprechen
konnte.” (TL1)

+Also auch gerade ist es ja leider nicht so, dass man den Report mach ich ja hinterher,
nich, also die Patienten gehen ja dann meistens irgendwie manchmal in der Wartezeit
[...]."(TL4)

Ein Studienteilnehmer erlauterte, dass das Bemihen der Study Nurse, sich
flexibel an die Sprechzeiten der Arzte anzupassen, manchmal den Nachteil mit

sich brachte, den Report nicht mit den Patienten besprechen zu kdnnen.

+Also was aber dann manchmal der Preis ist, wenn sie an sich so um uns rumschmiegt

und sie nicht ganz konsequent feuert ist, dass wir diesen Report natiirlich nicht mit dem
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Patienten besprechen also ich gar nicht [...]. Weil er dann noch nicht fertig ist, wenn sie
dann den Patienten noch mal danach nimmt [...].“ (TK8)

Tabelle 2: Anzahl der Aussagen zur Organisation und praktische
Umsetzung des Kids-CAT-Reportes (n=7)

praktioahe Umsetung | Heufigket % Prozen
Gut 7 21.9%
Schlecht 25 78.1%
Gesamt 32 100.0%

3.1.2.3 Zeitmanagement

Um PROs, wie den Kids-CAT, als Routine in den klinischen Alltag
aufzunehmen, war es ebenso wichtig zu eruieren, ob das Zeitmanagement eine
solche Implementierung zulasst. Die teilnehmenden Arzte berichteten, dass der
Kids-CAT und der dazugehérige Report gut in den Routineablauf integriert

werden konnten.

LAlso, es geht eigentlich schnell, ne.” (TL3)

LAISO von meiner Seite nich, ich find das is sehr, is kurz auszufilllen es geht schnell,
also Praktikabilitat ist sehr gut.” (TK8)

.Ne es geht gut.” (TK5)

3.1.2.4 Krankheitsspezifische Besonderheiten bei der Umsetzung des
Kids-CATs

Die Fokusgruppeninterviews ergaben, dass krankheitsspezifische
Besonderheiten bei der Umsetzung des Kids-CATs existieren, vor allem bei den
Kindern und Jugendlichen, welche an Diabetes leiden. Bei diesen Patienten
findet in der Sprechstunde bereits eine Auslesung der Pumpendaten statt,
durch welche erkennbar ist, wie sich der Patient in Bezug auf seinen Diabetes
in den letzten Wochen verhalten hat. Die Studienteilnehmer berichteten, dass
dieses Auslesen sowie das Ausfullen des Kids-CATs die Patienten zu sehr
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Uberfordern und bei den Patienten ein Gefuhl des ,Ausgelesenwerdens”
entstehen konnte. Vielmehr hofften die Studienteilnehmer, Uber eine
ausreichend gute Beziehung zu ihren Patienten beziehungsweise deren Eltern
zu verfligen, sodass diese sich bei Schwierigkeiten an den behandelnden Arzt

wenden.

» [-..J] weil Diabetes Patienten praktisch sowieso schon ausgelesen werden. [...] Also,
die bekommen im Extremfall praktisch die Auslesung der Pumpe in den letzten
Wochen, die bekommen die Auslesung /.../ des Sensors, ich weil also sehr viel schon
Uber den Patienten, und wenn ich dann nun noch seine Lebensqualitat auslese und die
dann auch noch mit ihm bespreche, dann tu ich mich manchmal schwer damit und das
wird ich glaub ich bei vielen Patienten auch nicht machen. [...] Weil ich einfach denke,
ich will die nicht noch mal auslesen, wenn der wirklich 'n Problem hat, dann hoff ich,
dass die Beziehung so gut ist zwischen mir und ihm, dass der sagt, da is irgendwas

oder zumindest die Elternteile [...]“ (TL1)

+LAber du hast vollkommen recht, also es ist ja fast manchmal wie die Hose runterlassen
ja also diese Pumpendaten, die wir auslesen /.../das entlarvt die einfach, ne da is ganz

klar, was die gemacht haben und was die nicht gemacht haben.” (TL4)

~Aber ich glaub das is wirklich hier also sind jetzt keine andern Fachgebiete da, wo ich

sag, dass Diabetes tatsachlich auch 'n besonderes Fach is.” (TL3)

3.1.3 Nutzen des Kids-CAT-Reportes

3.1.3.1 Einfluss auf das Arzt-Patienten-Gesprach

Als ein gro3er Nutzen des Kids-CAT-Reportes zeigte sich ein positiver Einfluss
auf das Arzt-Patienten-Gesprach. So war es fur die Studienteilnehmer denkbar,
durch den Kids-CAT-Report Anhaltspunkte fir die Kommunikation zu erhalten.
Ebenso konnte die begrenzte Zeit des Arzt-Patienten-Gespraches gezielter fur
bestimmte Problembereiche genutzt werden.

LAlso mir wird's schon Anhaltspunkte geben irgendwie fir's Gesprach mit den
Patienten, dass ich vielleicht sehe, wenn das irgendwie da ganz schlecht lauft, dass ich
da mal vielleicht mal 'n bisschen emotionaler nachfrage, auch wenn ich grade keine Zeit
habe oder so ne aber jetzt so auf's Einzelne eingehen. [...] Ich hab ja ne gewisse Zeit

fur'n Gesprach was ich, die ich meistens auch nutze, und wenn ich halt Gber sonst
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irgendwas rede dann wird ich hier vielleicht gezielter in irgendeine Richtung noch
gehen im Extremfall oder im Bestfall.” (TL2)

Die Studienteilnehmer hoben hervor, dass die Verwendung des Kids-CAT-
Reportes dazu fuhrte, dass alle Dimensionen der Lebensqualitat systematisch
abgefragt werden kénnen.

.Naja bei mir wird es schon dazu fiihren, dass man so 'ne Dinge ich sacht ja eben das
is eher sporadisch, dass ich sowas abfrage. Dass ich die mal nach ihrer Schule frage
oder ob man dann mal fragt: ,Wie geht's zuhause?’, oder wenn die Eltern im Gesprach
das durchblicken lassen, dass man dann dariiber spricht, aber es gehort bei mir noch
nicht so richtig zur Routine, dass ich so 'ne Dinge abfrage. Ich glaube, das wirde da
mehr auch zur Routine werden, und dass man mehr auch darauf achtet und nichts
verpasst.” (TK7)

~Definitiv. Bei mir wiird's zu 'ner Verhaltensanderung fihren ich hab vorher also wenn
die das nicht angesprochen haben, hab ich's Uberhaupt nicht gefragt. Und jetzt hat's
‘'nen Stellenwert. Und ich hab auch gelernt, dass das mir /.../ hilft Sachen zu verstehen.
Non-Compliance, Medikamenten-Non-Compliance zu verstehen also das sind jetzt
Punkte, die mir akut einfallen oder Selbsteinschatzung /.../ besser /.../ zuzuordnen zu

kénnen also es hilft mir und ich hab was draus gelernt.” (TK5)

Die befragten Arzte sahen auch fir zukiinftige, bevorstehende Gesprache mit
den Patienten einen Nutzen des Kids-CAT-Reportes. Die Studienteilnehmer
fanden den Report hilfreich, um sich Notizen zur Vorbereitung auf die nachste
Sprechstunde zu machen. Dadurch kénnte eine verstarkte Kontinuitat in der

Behandlung erreicht werden.

,Jnd das fand ich schon ganz interessant und bei dem ein oder anderen hab ich mir
dann noch 'n Vermerk gemacht, wenn da irgendwie grol3 'ne Abweichung war, dass

man das dann noch mal zumindestens weif3, im Hinterkopf hat.” (TK7)

,Gut, aber es war natirlich schén zu wissen, wenn in der Schule irgendwie grad was
angekreuzt damit man mal fragt, wieso in der Schule, dann kénnt man natirlich sagen
man fragt ist da 'n bisschen hellhériger und grad wenn er dann sagt: ,N6 da ist alles

super.’ dann vielleicht trotzdem einfach so das im Hinterkopf zu halten, ne.” (TL4)
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Tabelle 3: Anzahl der Aussagen zum Einfluss auf das Arzt-Patienten-

Gesprach (n=7)

Pationton-Geopracn | Haufigkel o Prozen
Negativ 2 5.7%
Neutral 0 0.0%
Positiv 33 94.3%
Gesamt 35 100.0%

3.1.3.2 Einfluss auf die Arzt-Patienten-Beziehung

Eine weitere wichtige Erkenntnis war, dass der Kids-CAT-Report einen
positiven Einfluss auf die Arzt-Patienten-Beziehung hat. Uber die Gesprache
mit den Kindern und Jugendlichen bezuglich der verschiedenen Aspekte des
Wohlbefindens, wie beispielsweise freundschaftliche oder familiare
Beziehungen, wird den Patienten Interesse entgegengebracht, welches das
Potenzial hat, das Vertrauensverhaltnis zwischen Arzt und Patient zu férdern.
Des Weiteren kbnnte bei Personalwechsel oder in Vertretungssituationen eine
Kontinuitat in der Behandlung sichergestellt werden, indem der Vertretungsarzt
Auskiinfte Uber den Patienten erhalt. Ebenso erhielten die Arzte, durch die
Verwendung des Kids-CAT-Reportes, in den Gesprachen Informationen,
welche ihnen vorher nicht bekannt waren, wie zum Beispiel dass ein Kind in

zwei Haushalten lebt.

,Jnd da sind solcher Frage-Sachen und solche Trainings die einem sozusagen etwas
vorgeben also sehr effizient und ich glaube, dass bei uns es auch nur so gut klappt oder
auch dann bei euch, weil wenn du die immer wieder siehst, dann ham die irgendwann
Vertrauen und die erzahlen dir jeden Scheifld um das mal so zu sagen /.../. Aber wenn
man sozusagen auch mal grade wenn es Personalwechsel gibt usw., dass diese dieses
gewabhrleistet wird, diese die sonst auf Intuition und Vertrauen basieren dann

Informationen die man kriegt /.../das wére das is der Vorteil auch davon.” (TK8)

LAls Information ist es wichtig [...] als Intervention, durch die Fuhrung, das Wie oder
nich man fragt und was man nie gesagt gekriegt hat: es gibt zwei Haushalte zwei

Wohnungen und nachher zweimal das komplette Set und vorher hat oder, weil nur die
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Mutter mit war, hat's es bisher nich erzéhlt weil's peinlich is oder. Und da hilft natirlich

[...] diese unabhéngige Fokussierung drauf.” (TK5)

Dem Patienten wird des Weiteren vermittelt, dass sowohl seine somatische
Krankheit als auch die Auswirkung seiner Erkrankung auf seine Lebensqualitat
fur den Arzt von Bedeutung sind. Die Einbindung des Kids-CAT Reportes in die
Behandlung des Patienten ermdglichte dem Arzt eine ganzheitlichere und

umfassendere Betrachtungsweise auf seinen Patienten.

.Ich mein generell hat das 'n Einfluss praktisch, weil natirlich /../ man nimmt 'n
Computer, also ich find das hat schon generell ‘nen ganz anderen Einfluss /.../ der des
Besuchs beim Arzt ist schon was anderes ist als sonst, das ist so standardisiert nicht
der Fall, das ist schon anders dann und damit kriegt der Patient ja auch die

Ruckmeldung das is mindestens ja ahnlich gleichgewichtet.” (TL1)

Es gab jedoch auch kontroverse Meinungen zum positiven Einfluss auf die Arzt-
Patienten-Beziehung. So konnten sich zwei Studienteilnehmer keine
Auswirkungen des Kids-CAT-Reportes auf die Arzt-Patienten-Beziehung

vorstellen.

sich find nicht, dass es was gravierendes verandern wirde.“ (TL4)

.(Kopfschitteln), ich glaub nee das is so individuell auch irgendwie, wie gut ich den
kenne und des lauft [...] .“ (TL2)

Tabelle 4: Anzahl der Aussagen zum Einfluss auf die Arzt-Patienten-

Beziehung (n=6)

E;qréunstZrilge(yii:ﬁlﬁ; S % Prozent
Negativ 0 0.0%
Neutral 2 8.7%
Positiv 21 91.3%
Gesamt 23 100.0%
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3.1.3.3 Zeitersparnis durch Systematik

Es wurde eruiert, ob durch die vorhandene Systematik des Kids-CAT-Reportes
die Arzt-Patienten-Gespréache fokussierter abliefen und somit eine Zeitersparnis
wahrgenommen wurde. Wie bereits in der Einleitung erwéhnt, wurde dies von
Engelgen und Kollegen 2012 in einer Studie beschrieben. In den
Fokusgruppeninterviews wurden die Studienteilnehmer um ihre Meinung
gebeten, ob sie sich eine Zeitersparnis durch die Systematik des Kids-CAT-
Reportes vorstellen kénnen.

Diese Mdglichkeit, dass der Kids-CAT-Report eine Zeitersparnis aufgrund der
Strukturierung erzielen kann, wurde nur von einem Studienteilnehmer geteilt.
Ebenso konnte durch die Strukturierung der Mut gewonnen werden, alle

Dimensionen der Lebensqualitat anzusprechen.

» [...] und man kann ja mit sowas ganz schnell dann in eine Situation kommen, wo
einem die Zeit davonlauft und wenn das so 'n bisschen mehr strukturierter is hierdurch,
durch Kids-CAT, dann kann man das auch Uberschaubarer machen dann trau ich mich
da auch eher ran, sag ich mal es is nich so 'n riesen Wespennest was man auf einmal
/-..] ansticht, sondern das is Uberschaubarer dann jetzt geworden dadurch find ich.”
(TK8)

Zwei Studienteilnehmer teilten diese Meinung nicht und konnten sich keine
Zeitersparnis durch den Kids-CAT-Report in den Arzt-Patienten-Gesprachen

vorstellen.

LZeitersparnis? Glaub ich jetzt nicht so dran.” (TL3)

sIch wird's mir ja auch wiinschen aber ich glaub es ist nicht so.” (TL1)

Des Weiteren wurde die Ansicht eingebracht, dass durch den Gebrauch des
Kids-CAT-Reportes mehr Zeit fur das Arzt-Patienten-Gesprach aufgewendet
werden muss. Ein Arzt dul3erte dass es denkbar wére, dass Dimensionen mit
auffalligen Werten, insbesondere Werte unterhalb des Normbereiches,
angesprochen werden und sich anschlieBend im Arzt-Patienten-Gesprach
herausstellen konnte, dass der Patient keinerlei Probleme in diesem Bereich

hat und somit vergeblich zusatzliche Zeit aufgewendet wurde.
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»Ich glaube sondern eher im Gegenteil. [...] Man hat vielleicht sogar mehr Zeit die man
[...] Wenn das nicht sehr spezifisch is sondern nur sehr sensitiv und der hat gar kein
Problem, dann hab ich kein Zeitersparnis, weil dann hab ich letztendlich 'n Fass
aufgemacht von einem Bereich jetzt fir mich auch als Arzt, ne, ah des Schule lauft ja
nicht so ich sprech’ das an, ich brauch dann mindestens fiinf Minuten, vielleicht auch
sogar zehn und dann kommt hinterher raus, ich hab gar kein schulisches Problem und
dann bin ich mir dann auch noch nicht mal sicher, ob er dann vielleicht dann gar nicht
/-..] nur sozial antwortet und sagt da hat er doch eins also ich sag jetzt nur mal so is

schon schwierig.” (TL1)

Tabelle 5: Anzahl der Aussagen zur maoglichen Zeitersparnis durch die
Systematik des Kids-CAT-Reportes (n=4)

Zeitesrsparnis _durch Haufigkeit % Prozent
ystematik
Vorhanden 1 11.1%
Nicht vorhanden 8 88.9%
Gesamt 9 100.0%

3.1.3.4 Patientenversorgung

Durch ein Instrument wie den Kids-CAT und den dazugehérigen Report scheint
es mdoglich, die Versorgung der Patienten zu verbessern. Beispielsweise wurde
von TK7 genannt, dass der Report es erleichtern kdnnte, eine Argumentation
beziglich der Krankheitsgenese gegeniber anderen Institutionen, wie
beispielsweise der Krankenkasse oder der Schule, zu bekraftigen.

» [-..] ich erleb das halt auch immer wieder man hat auch bei der Argumentation
gegeniber 'ner Schule oder gegeniber dem Geldgeber, was zum Beispiel stationare
Aufenthalte angeht, wenn dann noch 'n Elternteil mit aufgenommen werden soll und

nichts richtig auch wissenschaftlich in der Hand, wo man dann sagen kann: ,Diese

Kinder leiden unter ihrer Erkrankung genauso wie alle andern.

Ein Studienteilnehmer merkte an, dass der Kids-CAT-Report fiur ihn eine
Leitlinie fur die Therapie darstellt. Die Ergebnisse des Reportes gaben ihm
Hinweise, bei welchen Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

ein weiterfuhrendes Gesprach sinnvoll sein kénnte.
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sIch glaube der Kids-CAT is so was ahnliches find ich wie ‘ne Therapie-Leitlinie. Nich
immer héalt man sich an die, aber sie is generell ein /... Mal3 wie Therapie aussehen
kann [...]" (TK8)

3.1.3.5 Abgleich mit der subjektiven Wahrnehmung

Vor Gebrauch des Kids-CAT-Reportes wurde die Lebensqualitat der Patienten
im Arzt-Patienten-Gesprach unstandardisiert erfragt. Es war interessant zu
erfahren, ob die Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes mit der subjektiven
Wahrnehmung der Studienteilnehmer Ubereinstimmte oder diese veranderte.
Bei den meisten Studienteilnehmern wich die eigene Wahrnehmung von dem
Ergebnis des Kids-CAT-Reportes ab. In der Mehrzahl der Falle lagen die Werte
auf den Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat im
Normbereich, wobei die Studienteilnehmer Werte unterhalb des Normbereiches
erwartet hatten. Grund hierfir konnte sein, dass die unter 3.1.2.1 erwahnte
Unklarheit beziglich der Skalierungen dazu fiihrte, dass es diese Abweichung
gab.

JAlso ich fand es gab zwei, drei Patienten, wo ich dachte: ,Interessant’. Das grofite
Problem sehe ich dadrin, dass es halt in den meisten Fallen einfach im Normbereich
liegt. Dass es dann natlrlich fir mich nicht so ‘nen groRen Mehrwert hat. Sogar bei
Patienten, wo ich denke es ist nicht im Normbereich, muss ich sagen ist es im
Normbereich. Wo ich das Gefiihl habe, ist wahrscheinlich nicht so gut mit Freunden, mit
der Familie, wo man auch Informationen hat, dass es Schwierigkeiten gibt, da hab ich
selten dabei, dass ich sage: ,Ah, hab ich hier jetzt auch gesehen’. Und es gibt schon
zwei, drei wo ich dachte ,Uhhh, ah hatt ich jetzt nicht gedacht, dass die Bereiche auch

so gut sind und die anderen so schlecht sind.™ (TL1)

Ein anderer Studienteilnehmer berichtete hingegen, dass er vor allem die
Dimensionen emotionales Wohlbefinden und Familie Uberschatzte, folglich

positiver lag als das Ergebnis des Kids-CAT-Reportes anzeigte.

.Ich verschatz mich subjektiv am meisten also das sind spannend da denk ich dann
driiber nach warum haufig aber nicht in der Schuleeinschatzung, also wie gut die
schulische Leistung [...] das krieg ich immer ganz gut hin in was Emotion und Familie
betrifft, also emotionelles Wohlbefinden ist das so ein /.../ Faktor, also ist ein einzeln

ltem da /..] Uberschétz ich regelhaft also selbst ich bin jetzt trainiert du hast immer
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Uberschatzt ne also das /.../ hat ja 'n Feedback auf mich. Ich guck also schon am
einfach um jetzt gleich sportlich ich mécht jetzt auch genauer bei dem liegen was dann
wirklich ist ich liege immer noch zu gut. Also das /.../ schétz ich nicht richtig ein nehm'
ich einfach mal so zur Kenntnis. Ich verstehe oft nicht /.../warum schétz ich anders ein
als oder stellen die das anders dar? Ist der Dialog anders? Oder bin ich positiver? [...].“
(TK5)

Einen moglichen Grund fur das Abweichen der eigenen Wahrnehmung sah ein
Studienteilnehmer darin begrindet, dass die Patienten teils sozial erwinscht

geantwortet haben kdnnten.

J..] und dann war der klinische Eindruck auch ganz anders, also wie jedes
Testverfahren ist das nicht davor geschutzt, dass die Kinder etwas gut reden, was gar

nicht gut ist. Das ist dann wieder Einschatzungssache unsererseits.” (TK6)

Jedoch konnte das Abweichen der subjektiven Wahrnehmung auch zu positiven
Erkenntnissen fuhren. So berichtete TK8, dass bei Kinder und Jugendlichen oft

eine Zufriedenheit vorherrschte, ohne dass man dies vermuten wurde.

»~Ja oder auch mal so positive Sachen dann denkt man so: ,Boah hier kracht das grade
aber richtig zwischen den Eltern so in der Pubertét ‘ne mein lieber Herr Gesangsverein.’
und dann guckst du und Zufriedenheit mit den Eltern: super. Ne und dann sagt man
also wissen Sie was, also die haben sich da gerade richtig schon gezofft in der
Sprechstunde dann sagt man: ,Naja das aber generell stimmt das doch (...)’ (Geléachter)
Genau also dann sieht man, dass da so 'ne Basiszufriedenheit auch is ja die halt vollig
unbeeintrachtigt is von dem Konflikt den man da vielleicht grade mitgekriegt hat. Oder

wie er vielleicht auch jeden Tag standig abgeht ne.”

Bei einzelnen Studienteilnehmern konnten ebenso positive Erfahrungen
bezuglich der eigenen Wahrnehmung gesammelt werden, indem die eigene

Wahrnehmung durch den Kids-CAT-Report bestatigt werden konnte.

.Ich hatte auch so zwei, drei Patienten, wo ich mal dachte: ,Ach, ok, jetzt weil} ich's

endlich auch mal das, was ich so vermutet hétte.™ (TL2)

.[...] aber es hat trotzdem Einfluss das heif3t ich guck mir /.../das ja an und hab gesagt:
,Hmm ja das hama auch so gesehen.’ oder da war auch so 'n dhnliches Gefiihl nur das

verifiziert sich jetzt hier noch mal. Man kann sich ne Notiz machen.” (TK8)
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3.1.3.6 Krankheitsspezifischer Bedarf

Fur alle drei Schwerpunktbereiche (Diabetologie, Rheumatologie, Pulmologie)
wurde ein krankheitsspezifischer Bedarf an Instrumenten wie dem Kids-CAT-
Report zur Darstellung der Lebensqualitdt von chronisch kranken Kindern
berichtet.

TK8 war der Ansicht, dass die Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt unabdingbar zu den Therapiepfeilern des Diabetes mellitus

sowie anderen chronischen Erkrankungen gehort.

J#Also fir die Diabetologie fand ich das durchaus sinnvoll und das gehdrt ja auch zu den
Therapiesaulen dieser Erkrankung dazu und das ist eigentlich ja bei fast allen

chronischen Erkrankungen, wenn man ehrlich ist nicht.”

TK7 konnte die Relevanz fur die Rheumatologie ebenso bestatigen und
bedauerte, dass bisher keine standardisierte Erfassung der Lebensqualitat

Einzug in seinen Fachbereich gehalten hatte.

LAlso fur die Rheumatologie halt ich's fur auch sehr wichtig, /.../ denn grade sowas is
bisher nie so gar kein Einzug bisher gefunden. Es gibt so 'n paar Ausarbeitungen tber
die Kinder-Kerndokumentation an der in Berlin wird die gefuhrt /.../ und Lebensqualitat

auch abgefragt wird bei den Eltern, aber sonst gibt's da bisher berhaupt nichts.”

3.1.4 Ruckmeldung seitens der Patienten und deren Eltern

Um Lebensqualitatsinstrumente, wie den Kids-CAT, in den klinischen Alltag zu
integrieren, sind die Akzeptanz seitens der Kinder und Jugendlichen sowie
deren Eltern entscheidend.

Die Fokusgruppeninterviews ergaben zu diesem Punkt, dass seitens der
Patienten und Eltern eine hohe Akzeptanz herrschte. Ebenso gab es die
Ruckmeldung, dass die Eltern froh seien, dass durch die Nutzung des Kids-
CATs nicht ausschlief3lich die somatische Seite der Erkrankung betrachtet wird,

sondern die subjektive Sichtweise ihrer Kinder Berlcksichtigung findet.

~Sehr hohes Verstandnis dafir, und auch wenn man ihnen dann erklart, dass es da
eben wenig zu gibt bisher und was man damit auch bewirken kann immer sofort.” (TK7)
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,Das ist doch das im Grunde was man von den Eltern widergespiegelt kriegt /.../ kriegt
man immer wieder signalisiert. ,Endlich fragt da mal einer nach!" Also sagen wir so
diese Wertschatzung gegenlber dieser Frage nach Lebensqualitat ist grad bei den
Eltern unglaublich groR3 es fragt einer nach das finden die richtig gut und mach ich /../
Aber die Wertschatzung der Eltern gegenuber dieser Fragestellung ist das was wir jetzt

so mitbekommen is relativ grol3 ne gro3e Offenheit das auch anzunehmen.” (TK8)

3.1.5 Multidisziplinéres Versorgungssystem

Die Fokusgruppeninterviews ergaben, dass die Studienteilnehmer den Kids-
CAT-Report zwar gerne nutzen wirden, es sei jedoch ein Mangel an
multiprofessionellen Teams, wie zum Beispiel Psychologen, vorhanden. Die
Studienteilnehmer kénnen zwar eventuelle Problemfelder ansprechen und
identifizieren, jedoch fehlen die entsprechenden Kompetenzen und zeitlichen
Kapazitaten, um den Patienten eine Versorgung wie die Vermittlung an andere
Professionen, beispielsweise psychosoziale Beratung, anbieten zu kdnnen. Um
den Kids-CAT-Report adaquat nutzen zu kbnnen, wdirden sich die

Studienteilnehmer eine starkere interdisziplinare Vernetzung winschen.

»Ja, du merkst ja auch bei uns im Team wenn du 'n psychisches Problem hast und wen
brauchst dafiir gibt's auch gar nicht genug Stellen, also du kriegst ja oft keinen [...].“
(TL3)

~Wir haben zum Beispiel in meinem Bereich schon Schwierigkeiten bestimmte
Versorgungen zu bekommen [...] Und selber kommt man natdrlich zeitlich komm ich an
mein Limit, wenn ich sage hier brauch ich mal 'ne halbe Stunde langer, aber man
durchaus durch Fragen und so und dann kann ich einfach viel besser entscheiden zu
sagen: ,Sie brauchen mal Sie brauchten vielleicht mal das oder 'n Angebot machen.’
Also das nich ich machen muss aber sondern dass ich so viel mehr Psychologen oder
auch mal sage: "Wenn Sie sich's leisten kdnnen dann gehen Sie jetzt mal kaufen Sie

sich mal 'ne Stunde davon." [...] Die Kapazitaten sind nich so da.” (TK8)

Die behandelnden Arzte stoRen in der Behandlung als Padiater an ihre
Grenzen, wenn sie beispielsweise mit psychosozialen Problemen konfrontiert

werden.
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»~Ja wobei das schon nich ganz einfach is find ich dann mit Problemen konfrontiert zu
sein wo's nich immer gleich 'ne Hilfe fur gibt. Also psychologische Betreuung von

Patienten is ja hier bei uns nich so gut. Das kriegen wir schwer.” (TK7)

.Das gibt's aber mal in der Regel ist das sag ich ganz offen: ,Das is nich meine
Profession. Du brauchst Hilfe." Ich hab rund 100 Patienten mit dysfunktioneller
respiratorischer Stérung also dem flieRenden Ubergang zu somatoformen Stérungen
pro Jahr und da is ganz klar da is damit dies /../ die strukturierte Behandlung
verhaltenstherapeutisch oder gesprachstherapeutische Interventionen sind Instrumente,
die ich nich beherrsche ich wiird ja auch keinen operieren lassen der's nich kann. Das

ist ein Analogon. Dem die schick ich zu professioneller Hilfe. (TK5)

3.1.6 Verbesserungsvorschlage

Im Rahmen der Fokusgruppeninterviews wurden mehrere

Verbesserungsvorschlage seitens der Studienteilnehmer genannt.

3.1.6.1 Verlaufsdarstellung

TL1 brachte den Verbesserungsvorschlag ein, die Ergebnisse des Kids-CAT-
Reportes der letzten Befragungen als eine ubersichtliche Verlaufsdarstellung
auf einer Seite verfugbar zu machen, um Veranderungen Uber die Zeit hinweg

besser wahrnehmen zu kénnen.

J-.] also das misste man, wenn man's richtig nutzen will wahrscheinlich irgendwie
noch, vielleicht auf ein Blatt bringen, dass man sagt, da ist der Wert von vor vier
Wochen, da ist er von vor acht Wochen, dass man das irgendwie schneller und

einfacher sehen kann.”

Der Verbesserungsvorschlag einer Verlaufsdarstellung wurde durch weitere
Studienteilnehmer unterstitzt. Es sei zudem wiinschenswert, die Verlaufe in

unterschiedlichen Farben darzustellen.

~,Hmm (Zustimmung).“ (TL2)

»ES war natlrlich cool jetzt in verschiedenen Farben die Verlaufe dann zu haben.” (TL4)
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3.1.6.2 Integration des Kids-CAT-Reportes in das

Krankenhausinformationssystem

Ein weiterer Vorschlag zur Verbesserung stellte die Integration des Kids-CAT-
Reportes in das Krankenhausinformationssystem dar. Da bereits die meisten
relevanten Befunde des Patienten am Computer einsehbar sind, wirde dies

eine Erleichterung fir die Nutzer des Kids-CAT-Reportes darstellen.

,O0der am Computer, wenn man das direkt am Computer sehen wiirde. Also Diabetes
ist ja viel, Diabetes geht ja viel Giber'n Computer und ich denke das ware schon das Ziel
in der Zukunft [...] Wenn Sie's schaffen wiirden das da rein zusetzen, das ware fir den
Anwender mit Sicherheit noch leichter. [...] Ich glaube, dass es am Computer erscheint,
find ich schon ‘ne extreme Erleichterung, also weil wir sowieso in Zukunft vieles tber
den Computer machen oder jetzt schon sehr viel und wahrscheinlich noch viel, viel
mehr.” (TL1)

Dieser Vorschlag wurde in den nachfolgend stattfindenden Einzelinterviews
(siehe 3.2.4.1) weiter diskutiert.

3.1.6.3 Farbige Darstellung des Kids-CAT-Reportes

Zum Zeitpunkt der Befragung verwendeten die Studienteilnehmer den Kids-
CAT-Report ausschlielich in der Schwarz-Weil3-Version. Wahrend der
Fokusgruppeninterviews wurde der Kids-CAT-Report ebenfalls in farbiger
Version mit eingebracht. Diese farbige Version des Kids-CAT-Reportes
empfanden die Studienteilnehmer als sehr hilfreich und fir die weitere

Verwendung winschenswert.

~Bunt war auf jeden Fall besser.” (TL1)

Ja. (TK5)

Die farbliche Gestaltung des Kids-CAT-Reportes konnte nach Ansicht der
Studienteilnehmer jedoch noch verbessert werden. So merkten zwei
Studienteilnehmer an, dass der gesamte Normbereich grin dargestellt werden

sollte.
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.Musste das nicht in der Mitte griin sein?" (TL3)

»~Ja, genau, ich wird auch sagen, das was Normal ist wiird ich als griin bezeichnen
wollen [...].“ (TL4)

Die Werte im unteren Normbereich sollten laut TL4 rot-orange im Sinne eines

Alarmbereiches dargestellt werden.

.Dieser Wert liegt im unteren Normbereich, dann ist er irgendwie zwischen rot und

orange, das war fur mich eher so 'n Alarmbereich so, ne."

TL1 brachte den Vorschlag ein, dass die Werte oberhalb des Normbereiches

dunkelgriin markiert sein sollten.

.Dann ist's dunkelgrin. [...] Beispielsweise das rote praktisch ab 30 mit zwei
Standardabweichungen schlechter ist richtig rot und wenn du richtig knallgriin hast dann

geht's dir richtig gut.”

Der Normbereich sollte laut TL1 gelb dargestellt werden, damit erkennbar wird,

dass es noch keine starke Auffalligkeiten gibt.

»Ich glaub wahrscheinlich misste man den Bereich zwischen 40 und 60 auf jeden Fall
gelb machen oder irgendwie so, dass das ganz klar ist, dass das auf gar keinen Fall

irgendwie auffallig is.”

TL4 regte an, dass der untere und obere Normbereich orange dargestellt
werden sollte, damit ersichtlich wird, dass keine starken Auffalligkeiten

vorhanden sind.

,Und dass der Bereich zwischen 40 und 30 und 60 und 70 'n bisschen ist, da kénnt ja
schon so 'n kleines orange rein, aber in dem anderen muss das orange weg, weil das is
ja komplett [...] Ja, so hat man das wirklich mit'm Blick sieht, ok, is alles in Ordnung, ne,

also grad wenn man mal wenig Zeit oder mal 'n Verlauf sehen will.*
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3.1.6.4 Red-flags bei Problemfeldern

In den Fokusgruppeninterviews wurde der Vorschlag genannt, den Kids-CAT-
Report nur dann in die Akte abzuheften, falls die Werte unterhalb des
Normbereiches liegen. Ebenso denkbar wére eine Markierung, beispielsweise
mit einer roten Fahne, um die Arzte auf Abweichungen aufmerksam zu machen.
Dies hétte den Vorteil, dass keine unnétige Zeit fir Befunde, bei denen die
Werte im oder oberhalb des Normbereiches liegen, aufgewendet werden

musste.

-Wie wéare es denn, wenn man jetzt mal sagt um das rauszudrehen, dass man die wo
ein Wert unter also unter dem aul3erhalb des Normbereiches liegt, dass man den als
Kopie in die Akte legt, sodass man, wenn man den Patienten das nachste Mal sieht,
sofort sieht da war was, ja, also so gut das ist quasi dann dahinter ist. /.../ man guckt
alle moglichen Sachen an die in Ordnung sind, hatt man nur die rauszulegen, die
aul3erhalb der Norm liegen.” (TL4)

.---] Kurzen Alarm auf da is was, das passiert bei jedem 15./20. Patienten. Das ist dann
auch nicht so regelmafig, das heift ich muss nicht regelmafiig mir das angucken,
sondern ich hege nur einen Alarm, wenn eben halt was is und das ist dann seltener
muss man sagen. [...] Also ich fand's gut, wenn praktisch die ganzen Sachen was Sie
eben sagten mit roter Fahne, ne dass man einfach sagt: "Ok, das ist jetzt hier 'n Signal."

Dass mich der andere Rest dann vielleicht gar nicht, wollt ich gar nicht wissen.” (TL1)

3.1.6.5 Depressionsskala

Seitens TK8 wurde angemerkt, dass es sehr hilfreich ware, eine zusatzliche
Skala in den Kids-CAT zu integrieren, welche die depressive Symptomatik

eines Patienten erfasst.

,und deshalb und was bei uns echt wichtig ist und ware sozusagen Depression zu
erfassen. . [...] Aber immer wieder sind Kinder dabei, wo man sagt, hier stimmt was
nich. [...] Ja dass das so 'n bisschen das so was auch plane oder auch ausgearbeitet
wird, dass man sagen kann hier irgendwas. Dass das klar raus dass man dann die die
Beantwortung dieser Fragen usw. deutet darauf hin, dass ‘ne depressive Verstimmung

vorliegt oder und dass man dem noch mal intensiver nachgehen kann.”
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TK7 hielt diese Idee fur die Rheumatologie ebenso nitzlich und notwendig, da
in diesem Fachbereich oftmals Differenzialdiagnosen mit einer kombinierten

Depression gestellt werden.

LAlso des fand ich sehr wertvolles Tool. [...] Des spielt bei mir insofern 'ne Rolle, als
dass wir auch viele Patienten bekommen, die kommen mit der Frage ,Habe ich
Rheuma?‘ und da stellt sich dann raus es is 'ne ausgepragte Schmerzsymptomatik nur
und da kann es natirlich die Ursache sehr haufig ‘ne Depression und neulich hatt ich
auch eine kombinierte chronische Osteomyelitis und 'ne schwere Depression. Ja

brauchen wir.“

3.1.6.6 Kids-CAT-App

TK6 machte den Vorschlag, dass es aus organisatorischen Grinden nitzlich
ware, dem Patienten schon vorab eine Zugangsmdoglichkeit (beispielsweise
einen Link) zum Kids-CAT zu schicken, sodass zum Zeitpunkt der
Sprechstunde der Kids-CAT-Report bereits vorliegt.

,Da ist so die Frage rein psychologisch kann man nich irgendwie versuchen /...]/ sowas
dem Patienten am Vorabend zuschickt /.../als Link und dass man dann den Report am
nachsten Tag zur Sprechstunde vorliegen hat. [...] Du kriegst du mit dem Patienten

deinen Report gleich in der Akte und dann weil3t du was Sache is.”

TK8 fand diesen Hinweis wertvoll, da mittlerweile schon ein groRRer

Informationsaustausch durch Emails mit Patienten stattfinden wirde.

Jrgendwann konnt es tatsachlich sein die kommen am so und sovielten in die
Sprechstunde, sie kriegen es drei Tage vorher, sie kdnnen es bearbeiten und wenn sie
'ne Auskunft wollen schicken sie's mir einfach vorher zu. Und das ware dann (...) Wir

ham ja viel auch schon mit Emails und online und was weif3 ich.”

Des Weiteren merkte TK8 an, dass auch eine Kids-CAT-App fur die

Verwendung auf Smartphones entwickelt werden konnte.

,Gut war 'n App oder?"
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Diese Meinung teilte auch TK6 und fugte hinzu, dass den Patienten auch im
Wartezimmer Tablets zur Verfigung gestellt werden kénnten, auf denen der
Kids-CAT durchgefihrt wird.

.Ich hab auch gedacht 'n Kids-CAT-App du hast die Raume ja langfristig immer nich
und im Wartezimmer des auszufiillen, wenn alle zugucken, funktioniert auch nicht. '‘Ne
App oder dass man das is ja mehr ne technische Frage mit'm Tablet sich irgendwo in
die Ecke setzt funktioniert glaub ich dann auch. Nur es sollen dann natirlich nich 20

Leute drum rum sitzen.”

3.2 Ergebnisse der Einzelinterviews

In den Einzelinterviews wurde vor allem nach dem Nutzen des Kids-CAT-
Reportes im klinischen Alltag gefragt, nachdem der Report fir drei Monate mit

den Patienten besprochen wurde.

3.2.1 Einfluss auf das Arzt-Patienten-Gesprach

Im Anschluss an die Fokusgruppeninterviews wurden die Studienteilnehmer
gebeten, in den kommenden Konsultationen mit ihren Patienten den Kids-CAT-
Report zu besprechen. Insgesamt machten die Arzte sehr positive Erfahrungen
mit der Integration des Kids-CAT Reportes in die Patientenkonsultationen.

Hierbei zeigte sich eine groRe Wirkung auf das Arzt-Patienten-Gesprach.

Zum einen fuhrte es dazu, dass es den Studienteilnehmern erleichtert wurde,
mit ihren Patienten Gber deren Lebensqualitat zu sprechen. So fuhlten sich die
Studienteilnehmer wohler die verschiedenen Lebensbereiche und die damit

verbundenen Schwierigkeiten zur Sprache zu bringen.

.---] SO 'ne solche Gesprache in Bezug auf diese Studie und die Befragung hat man so
'n Anknlpfpunkt auch. Insofern hab ich mich damit dann eigentlich relativ wohl gefihlt.
Vorher hab ich immer 'n bisschen Schwierigkeiten sowas anzusprechen. Also das
macht, is ja schon wichtig, dass man das auch anspricht, deswegen frage ich auch
eigentlich immer bei den Untersuchungen so: ,Ja, wie lauft's denn in der Schule?’, oder
frag mal nach den Ferien: ,Wie war'n die Ferien?’ oder ,Wie war's Wochenende?’,,"Was
haste gemacht?’” und wenn man dann so raushoért: ,Ja, hab nur vorm Fernseher

gesessen.’ oder so, dann kann man da so 'n bisschen anknipfen, aber hier isses dann,

52



Ergebnisse

kommt man besser rein, kann man sagen: ,So, da war die Befragung, und das und das
ist mir da jetzt aufgefallen, /.../wie kommt's dazu?’ So, also insofern fand ich das, fuhlt
ich mich da relativ sicher. [...] Auch als Anknupfpunkt, wo man gesagt hat: ,Also hier,
also irgendwie scheint mir das noch 'n bisschen, irgendwie lauft's nich so rund. Und

miss ma noch mal besprechen.™ (TK7)

Ein weiterer Aspekt, welcher sich positiv auf das Arzt-Patienten-Gesprach
auswirkte, war dass abweichende Ergebnisse gezielter besprochen werden

konnten.

J---] for die Zukunft, wenn man solche Informationen kriegt, dass man dann noch

starker da fragen wirde." (TK8)

Des Weiteren wurde bei den Einzelinterviews genannt, dass die Ergebnisse des
Kids-CAT-Reportes flur weitere bevorstehende Gesprache von Bedeutung sein

kénnen.

-Hmm, also ich kann es mir vorstellen, ich hatt mir versucht bei den Patienten so 'n
bisschen diese Einschatzungen zu merken und hoffe, da bei den nachsten Besuchen

vielleicht 'n bisschen drauf eingehen zu kénnen.” (TK7)

Tabelle 6: Anzahl der Aussagen zum Einfluss auf das Arzt-Patienten-

Gesprach nach Gebrauch des Kids-CAT-Reportes (n=3)

Patienton-Geaprach | Haufigket 7 Prozent
Negativ 0 0.0%
Neutral 1 5.0%
Positiv 19 95.0%
Gesamt 20 100.0%

3.2.2 Abgleich mit der subjektiven Wahrnehmung

Nach dem Einsatz des Kids-CAT-Reportes zeigte sich bei den
Studienteilnehmern, dass die subjektive Einschatzung in Bezug auf die
Lebensqualitéat des Patienten meist mit dem Ergebnis des Kids-CAT-Reportes

Ubereinstimmte.
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~,Genau, also es is wenig was, also es is manchmal so, dass ich denke: ,Oh, das héatte
ich ganz anders gesehen.’ Das is mal ein Punkt und sonst kommt das auch sehr gut
hin.“ (TK8)

LAber ich sag mal ich bin, ich bin sehr gliicklich mit dem Tool, also ich mach mit dem
was, ich guck mir den an und kann auch meine eigene Einschatzung reflektieren, das

find ich sehr, sehr spannend dabei. Also ich bin eigentlich sehr, sehr positiv.” (TK5)

Des Weiteren gab es Studienteilnehmer, bei denen ihre subjektive
Wahrnehmung von den Ergebnissen des Kids-CAT-Reportes abwich. Diesen
Fallen ist gemein, dass die Studienteilnehmer die Lebensqualitéat der Kinder und

Jugendlichen héher eingeschétzt hatten.

LAIso, ja, ich bin schon manchmal lberrascht, also, manchmal schatz ich das schon
irgendwie glaub ich 'n bisschen zu sachte ein und dann tauchen da doch manchmal
Licken auf im Report, die ich so nich gedacht hatte. Nein, nein, das is schon so, dass,
in der Regel bin ich, lieg ich druber." (TK7)

.---] und ich schatze grundsatzlich Lebensqualitat der Kinder sehr viel hdher ein als sie

selber angeben und das is fiir mich ganz spannend.” (TK5)

TK8 hatte die Ergebnisse vor allem dann mit den Patienten besprochen, wenn
ein positives Ergebnis vorlag, um die Kinder und Jugendlichen in ihrer

Motivation und Therapie-Adharenz zu starken.

.Ich muss gestehen, also ich hab'n eher bei so sehr positiven, wo man sagt: ,Guck mal

das spiegelt sich ja auch mit dem wieder, was du jetzt hier grade berichtest.™

Auch bei Patienten, bei welchen die Studienteilnehmer die Vermutung hatten,
dass das Wohlbefinden beeintrachtigt sein konnte, wurde dies im Kids-CAT-

Report widergespiegelt.

.Dann sagen die Kinder: ,Ja, gut, ok, zwei, dreimal in der Woche nehmen sie's
nicht.” Und das sind dann auch die, wo man dann hinterher im Report dann auch sieht,

die, wo ich den Eindruck habe, bei denen lauft's eher 'n bisschen schlechter.” (TK7)

» [-..] also ich hab so zwei, drei Patienten die depressiv sind, also de facto und das sieht
man eindeutig in diesem Dokumentationsbogen, so dass wir das dann, also das schiebt

sich alles auf die rechte Seite sozusagen, die Niedrigbereiche riiber.” (TK8)
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Zwei Studienteilnehmer teilten ihre positive Erfahrung mit, dass sie durch den
Gebrauch des Kids-CAT-Reportes mehr Informationen zum Patienten und
seinen Gesundheitszustand erhielten, als durch das alleinige Arzt-Patienten-

Gesprach.

.[.-.] aber das is mir mehrfach wahrend der Studie jetzt passiert, dass sich dann doch
wichtige Informationen zur Gesamtsituation des Patienten hatte, die ich durch meine
eigene Gesprachsfuhrung nich so empfunden hab. Das hab ich sicher so erfahren, ja.”
(TK5)

.mit /..] dem personlichen Gesprach, sondern dass das, was die Patienten da im
Rahmen der Befragung angeben, und die Einschatzung die dadurch entsteht vielleicht
in der Tat plausibler ist, als das was sie in einem persénlichen Gespréach einem
mitteilen.” (TK7)

Tabelle 7: Anzahl der Aussagen zum Abgleich mit der subjektiven
Wahrnehmung nach Gebrauch des Kids-CAT-Reportes (n=3)

Abgleich mit der
subjektiven Haufigkeit % Prozent
Wahrnehmung
Negativ 6 40.0%
Positiv 9 60.0%
Gesamt 15 100.0%

3.2.3 Zeitersparnis durch Systematik

TK8 berichtete von einer Zeitersparnis im Arzt-Patienten-Gesprach, die durch
die Strukturierung des Kids-CAT-Reportes erreicht wurde. So konnte TKS8
fokussierter darauf achten, ob und in welchen Bereichen Abweichungen von der

Norm vorlagen.

.Dass man da sagt, ach, da is alles in diesem Feld, dann is ja super und jetzt da stimmt
was nich und da, da brauch ich mir auch wenn ich wenig Zeit hab, wirklich nur diese

Problemfelder angucken und was super-gut ist, lasst man dann eben.”
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TK7 konnte dies allerdings nicht bestéatigen. Seiner Erfahrung nach musste er
eher noch mehr Zeit fir die Patientenkonsultation aufwenden, da das Gesprach
bezlglich der verschiedenen Dimensionen der Lebensqualitat bisher in seinen
Arzt-Patienten-Gesprachen nicht zur Routine gehdrte. Jedoch merkte auch

dieser Studienteilnehmer, dass seine Gesprache strukturierter abliefen.

»~Ja, man muss sagen, bisher is es ja so, dass es dann eher langer dauert, weil wir den
Punkt so noch bisher so gar nich drin hatten in der Betreuung, noch nich so, so viel
Augenmerk drauf gelegt haben, dann is das was wir da jetzt machen eher ja schon
noch 'n Zusatz, aber es is schon strukturierter durch das man eben ja die Bewertung

vorgegeben sind.”

3.2.4 Verbesserungsvorschlage

In den Fokusgruppeninterviews wurden bereits mehrere
Verbesserungsvorschlage genannt. Die Vorschlage des
Fokusgruppeninterviews aus Lubeck wurden den Studienteilnehmern der
Einzelinterviews aus Kiel vorgestellt und um ihre Einschétzung bezuglich des

Nutzens gebeten.

3.2.4.1 Kids-CAT-Report integriert in das Krankenhausinformationssystem

Seitens eines Studienteilnehmers wurde gewilnscht, den Kids-CAT-Report in
das Krankenhausinformationssystem zu integrieren, da im Klinischen Alltag
vieles am PC zu erledigen sei. Die Aufnahme des Kids-CAT-Reportes in das
klinikinterne Computersystem hatte den Vorteil, dass alle relevanten
Informationen zu jedem einzelnen Patienten, inklusive der Rickmeldung zur
Lebensqualitat schneller zur Verfiigung stinden. Dieser
Verbesserungsvorschlag wurde von zwei der drei Studienteilnehmer der
Einzelinterviews als sehr hilfreich eingeschéatzt, da eine Integration des Kids-
CAT-Reportes in das Krankenhausinformationssystem den Gebrauch des

Reportes erleichtern wirde.

»Ja, fand ich auch super, wenn das so wie so 'n Befund in unserm Orbis-System ware,
war super, weil man dann einmal schnell reinblicken kann. [...] das war noch mal paar

Festmeter dazu, in Anfihrungsstrichen, also das, das is eben sowas was super wére,
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wenn das online ware und eben auch Uber /.../ die normale Patientenakte, weil sonst

wird das wieder kompliziert.“ (TK8)

.Das macht nattrlich Sinn, aber das is ja klar.” (TK5)

TK7 konnte diesen Wunsch nicht nachempfinden und &ufierte eine neutrale
Meinung zu diesem Thema. Mittlerweile seien die meisten Patientendaten
elektronisch gespeichert, der Studienteilnehmer konnte sich hierdurch
allerdings keinen Mehrgewinn vorstellen. Vielmehr sei man fur die digitalisierte
Version auf einen Computer angewiesen, ein Blatt Papier hingegen sei jederzeit

verfugbar.

Ja, is 'ne indifferente Haltung. Ich, ich weil3 nich, es wird sicherlich /.../nich besser und
es is so auch nich schlecht, also, es wird ja soviel digitalisiert heutzutage. Also ich hab
nix dagegen auch noch mal wieder 'n Blatt Papier in der Hand zu haben. (Gelachter).
Und ich wird, wisst jetzt nich, warum's unbedingt besser wird dadurch. Es is vielleicht
anders zuganglich, aber so 'n Blatt Papier kann man sich auch noch mal zur Seite
nehmen und irgendwo hinsetzen und driber nachdenken. Fir digital braucht man

immer erst mal 'n Computer /... /"

Tabelle 8: Anzahl der Aussagen zum Wunsch den Kids-CAT-Report

in das Krankenhausinformationssystem zu integrieren (n=3)

Kids-CAT-Report integriert
Krankenhz:l?JsdiﬁfSormations- ST elezell
system
Erwlnscht 3 75.0%
Neutral 1 15.0%
Nicht erwinscht 0 0.0%
Gesamt 4 100.0%

3.2.4.2 Verlaufsdarstellung

Die uUbersichtliche Darstellung der Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes von

mehreren  Befragungszeitpunkten auf einer Seite wurde in den
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Fokusgruppeninterviews als Wunsch geauf3ert. In den Einzelinterviews wurde
dieser Vorschlag von allen Studienteilnehmern ebenfalls als nitzlich eingestuft.
In den Einzelinterviews stellte sich als Vorteil einer solchen Darstellungsweise
heraus, dass man auf diese Weise auch erkennen kann, ob man mit der

Therapie und den Gesprachen etwas verandern konnte.

.Fand ich auch super, weil man dann mal sehen kann mit seinen Mdglichkeiten, ob man

da was bewegen kann oder nich.” (TK8)

»~Ja, das is mit Sicherheit sehr gut, ja. Dass man so 'n bisschen sieht, hat sich da was
getan? Zum positiven, zum negativen. Das is ja dann schon schwierig, wenn man das
dann viel hin und her und zuriickblattern muss, das find ich eigentlich 'n ganz guten
Einwand, ja. [...] wenn man da dann Verlaufe darstellen kann und sehen kann, wie sich
ein Patient so fihlt, wie er eingebunden is mit seiner Erkrankung, das is sicherlich sehr
wertvoll, ja.” (TK7)

,Doch klar, das is ja immer sinnvoll. Was soll ich'n da, ob's ne Entwicklung gibt grade,
wenn man auch 'ne Intervention macht, ne. [...] Das ist natirlich das attraktive, das is

gar /.../keine Frage, das is klar.” (TK5)

Tabelle 9: Anzahl der Aussagen zum Wunsch einer Verlaufsdarstellung
des Kids-CAT-Reportes (n=3)

Verlaufsdarstellung Haufigkeit % Prozent
Erwinscht 6 100.0%
Nicht erwiinscht 0 0.0%
Gesamt 6 100.0%

3.2.4.3 Red-flags bei Problemfeldern

In den Fokusgruppeninterviews wurde der Vorschlag genannt, den Report nur
in die Patientenakte abzuheften, wenn Abweichungen von den Normwerten
existieren. Ebenso kam die Idee auf, Abweichungen zu markieren, um diese zu
verdeutlichen, beispielsweise in dem die Interpretationshilfe auf der rechten
Seite des Reportes in roter Farbe dargestellt wird oder eine rote Fahne
erscheint. Dieser Hinweis wurde von allen Studienteilnehmern fir wertvoll

empfunden.
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.Ja, das is sicherlich nich verkehrt [...] sicherlich, wenn man da irgendwo optisch noch

mal hingewiesen wird, also hier is jetzt wirklich 'n Problem, dann hilft das sicher, ja.

(TK7)

,Das is so, ja. Also das nehm ich auch wahr [...] das macht Sinn, ja.“ (TK5)

Tabelle 10: Anzahl der Aussagen zum Wunsch nach Red-flags bei

Problemfeldern (n=3)

Red-flags beli e 0
Problemfeldern Haufigkeit %0 Prozent
Erwiinscht 5 100.0%
Nicht erwiinscht 0 0.0%
Gesamt 5 100.0%
3.2.5 Aufnahme in die Routineversorgung
Abschlielend wurden die Studienteilnehmer gefragt, ob sie sich eine

routinemanRige Aufnahme des Kids-CAT-Reportes in die klinische Versorgung

winschen. Alle Studienteilnehmer der Einzelinterviews empfanden den Kids-

CAT-Report als Bereicherung fir den klinischen Alltag und wirden sich eine

Aufnahme in die Routineversorgung winschen.

sich finde als Bereicherung den Report, empfind ich als Bereicherung, dass ich jetzt

Informationen bekomme, die in so 'ner strukturierten Form noch nich fir mich da sind

[...] Ich find's gut, ja. Also ich wirde /.../ dieses Tool gerne auch /...J routinemafig
nutzen. Also [...] ja, wird ich.” (TK5)

JL---] ich find das sehr gut fur chronisch kranke Kinder [...] Das is sicherlich gut. Das is

sicherlich 'ne Hilfe, ja." (TK7)

,Das find ich schon [...].“ (TK8)
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Tabelle 11: Anzahl der Aussagen zum Wunsch einer Aufnahme des
Kids-CAT-Reportes in die Routineversorgung (n=3)

Rﬁﬂzir:]aer\]/rgresg:gdlﬁg Haufigkeit % Prozent
Erwinscht 5 100.0%
Nicht erwiinscht 0 0.0%
Gesamt 5 100.0%

3.3 Ergebnisse des Experten-Einzelinterviews

Die Ergebnisse aus dem Einzelinterview mit der Expertin unterstreichen die
Notwendigkeit, Selbstberichte von Kindern und Jugendlichen in den Alltag zu
integrieren. Des Weiteren wird dargestellt, welchen Nutzen computer-adaptive
Testverfahren im Vergleich zu Papier-Bleistift-Testverfahren aufweisen und
welche Rahmenbedingungen fur eine erfolgreiche Implementierung des Kids-

CAT-Reportes in den klinischen Alltag geschaffen werden mussten.

3.3.1 Relevanz von Selbstberichten

Die Relevanz von Selbstberichten bezlglich der Lebensqualitat besonders fir
chronisch erkrankte Kinder und Jugendliche wurde von der Studienteilnehmerin
darin begrindet, dass man entwicklungspsychologisch mehr tber die Entfaltung
von Kindern und Jugendlichen und deren Kompetenzen erfahren habe. Es habe
sich gezeigt, dass auch Kinder und Jugendliche in der Lage sind, verlassliche

Aussagen zu ihrem Wohlbefinden zu machen.

.Dann so entwicklungspsychologisch wird ich sagen, das Lernen da driber wie
kompetent Kinder sind also friiher dachte man ja, die sind noch ganz unfertig und
kénnen noch gar nicht gut denken oder so. Und dass man jetzt zunehmend weil3, also
sehr viel mehr weil Uber die sozial-emotionale kognitive Entwicklung von Kindern und
ja weil3, dass sie eben auch 'n anderes Empfinden haben und andererseits aber auch
schon sehr viele Kompetenzen haben und deswegen durchaus so Angelegenheiten, die

sie selber betreffen befragt werden kénnen.*
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Ein weiterer Aspekt war die Tatsache, dass in der Behandlung von Kindern und
Jugendlichen die Starkung der Patientenautonomie sehr erstrebenswert sei und
somit den Kindern und Jugendlichen die Mdglichkeit zur Partizipation gegeben

werden musse.

»~Ja, also das ist einfach, dahinter steht ja so 'ne Entwicklung mehr Patienten-Autonomie
einerseits und die auch die Ausweitung auf ja, auf die Kinder und Jugendlichen, dass
die eben mit eigener Stimme sprechen kénnen und so das ist die erste Quelle, aus der
sich das speist, also 'ne hoéhere Partizipation von Kindern und die Tatsache, dass

Kinder selber gehort werden sollen.”

Letztlich liegt die Relevanz von Selbstberichten fur die Studienteilnehmerin
auch darin begriindet, dass fur die Behandlung chronisch kranker Kinder und
Jugendlichen nicht nur die somatische Erkrankung selbst, sondern auch die
psychosozialen Auswirkungen und Rahmenbedingungen des Patienten, wie
beispielsweise das Wohlbefinden in der Schule oder beziglich der Familie, von
Bedeutung seien.

,und das dritte Motiv wéare so 'n bisschen, dass in der Gesundheitsversorgung wir eben
gemerkt haben, also dass die wird immer komplexer, das heif3t die Anforderung an die
Patienten oder auch die Eltern, die steigen, und dann hat man ja so erst die Diskrepanz
so von Behandlungsergebnis und Qualitdt der Therapie. So mit Compliance-Problemen
beschrieben. Jetzt sagt man das nicht mehr so, sondert sagt Adharenz und das fallt
aber doch sehr weit auseinander, was der versorgende Arzt oder die versorgende Klinik
eigentlich mochte. Optimale Behandlung der Erkrankung und das, was gut in das Leben
des Patienten selber passt. Und insofern denk ich, dass es sehr wichtig ist, da
lebensqualitéatsorientiert vorzugehen und zu gucken was von meiner Behandlung

verbessert, denn in erster Linie mal die Lebensqualitat und nicht nur die Erkrankung.”

3.3.2 Vorteile und Nutzen eines computer-adaptiven Testverfahrens

Die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt hat in den letzten
Jahren einen enormen technischen Fortschritt erlebt. Sie ging von Papier-
Bleistift-Testverfahren Uber computerbasierte Testverfahren auf computer-
adaptive Testverfahren Uber. Die Studienteilnehmerin sah die Notwendigkeit
der Entwicklung und Implementierung solcher CATs zum einen darin, dass nur

mit diesen Testverfahren zeitliche Verlaufe dokumentiert werden kénnen.
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.Das funktioniert eben nur, wenn man das computer-adaptiert macht und die klinische
Relevanz ergibt sich auch nur, wenn man ein Ergebnis hat, sozusagen point-of-care.
[...] Kénnte man theoretisch nattrlich auch mit Paper und Pencil, aber auch nur wieder
im Rahmen der Forschung und ohne Relevanz sowohl fiir den Kliniker als auch fiir das
betroffene Kind. Weil das ja dann Befunde sind, die ja in irgend 'ner Datenbank sind
und jedenfalls nicht die, also solche Assessments sind ja nicht intuitiv interpretierbar.

Also wenn ich jetzt nur den ausgefiillten Fragebogen hab.*

Zum anderen sah die Studienteilnehmerin die Vorteile des computer-adaptiven
Testens darin, dass nur sie Ergebnisse darstellen, welche einen Nutzen fur den

Kliniker haben.

,Jnd insofern ist das jetzt die absolute Voraussetzung, dass wenn wir tiberhaupt wollen,
dass Lebensqualitdtsmessung, also im Grunde fragen wir ja nach Lebensqualitat
einfach mit der Frage: ,Wie geht's dir denn?’. Aber wenn wir das irgendwie
standardisieren und ja messbar erheben wollen, dann sind solche Verfahren die
absolute Voraussetzung dafir, dass es in klinischen Alltag eingeht. Ob des funktioniert
wissen wir ja noch nich, aber paper und pencil Tests sind praktisch ja NUR der

Forschung vorbehalten.”

3.3.3 Zeitersparnis durch den Kids-CAT-Report

Im Einzelinterview gab die Expertin auf Nachfrage an, dass sie nicht glaube,
dass der Gebrauch des Kids-CAT-Reportes zu einer Zeitersparnis fuhrt und
dies auch nicht das Ziel sein sollte. Bei einer durchschnittlichen
Gesprachsdauer von sieben Minuten pro Patient sei es fiir die Arzte nicht

erstrebenswert, die Zeit zu kirzen.

Jch glaube das wird ja gar nicht unser Ziel sein zu sagen, dass man, dass die Arzte
weniger Zeit haben sollen. Sondern wenn man sich das jetzt anguckt, wie viel, das is ja
eine der Hauptklagen glaub ich von Patienten Uberhaupt generell, dass die Arzte zu
wenig Zeit fir sie héatten. Also insofern und auch grade hier bei uns in der Diabetes
Ambulanz, also ich weif3 nicht, wenn wir sieben Pa, sieben Minuten fir 'n Patienten

haben, dann is da sicher nix zu kirzen [...]"

Sie hielt es aber fur durchaus denkbar, dass der Kids-CAT-Report dazu fihrt,
dass der Arzt die Zeit, die er fir seinen Patienten hat, wirksamer nutzen kann,

indem er individueller auf die Bedurfnisse der einzelnen Patienten eingeht.
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» [.--] ich glaube man kann es irgendwie nur relativ sagen zum wenn man jetzt ne Studie
machen wiirde wo man messen wirde den Ausgangstatbestand wieviel Zeit verbringen
die Arzte mit den Patienten und dann gucken, also wenn der jetzt dann den Kids-CAT
verwendet, also ich kann mir vorstellen, dass das bei dem einen oder anderen Arzt
dazu fihren wird, dass es effektiver wird. Statt 10 Minuten irgendwie Uber alles
Mogliche zu labern, wird jetzt mal spezifisch irgendwas besprochen, was dann auch 'ne

Konsequenz hat.”

Daruber hinaus sei es auch denkbar, dass durch die schnelle Identifikation
potenzieller Problembereiche eine Zeitersparnis lUber verschiedene Patienten
hinweg erreicht wird. So kdnnte man mehr Zeit flr diejenigen Kinder und
Jugendlichen aufwenden, die tatsachlich Unterstitzungs- oder
Gesprachsbedarf haben, wahrend die Patienten, welche momentan in ihrem
Wohlbefinden nicht eingeschrankt sind, nicht unnétig lange in der Sprechstunde

verweilen mussen.

,Genau, und weil Sie vorhin fragten, irgendwas so 'n bisschen verkiirzen, also da seh
ich 'n Potenzial, wenn da jetzt wirklich, also wenn's nicht gefaked ist, sondern echt ist,
da kommt jemand rein, der hat super Werte in allen Bereichen, den kann ich echt nach
zwei Minuten wieder rausschicken. [...] Ja, ne, dann mach ich den Blutzucker und sag
alles super bei dir, kannst nach Hause. Und brauchst vielleicht sogar erst in 'nem

halben Jahr wieder kommen und nicht in zwei Monaten. Irgendwie sowas."

3.3.4 Rahmenbedingungen flur die Implementierung des Kids-CAT-
Reportes

Um computer-adaptive Testverfahren, wie den Kids-CAT und den
dazugehdrigen Report, in den klinischen Alltag erfolgreich implementieren zu
konnen, muissen gewisse Rahmenbedingungen geschaffen werden. Die
Studienteilnehmerin nannte als ersten Aspekt, dass der Kids-CAT-Report zum

Zeitpunkt der Sprechstunde dem behandelnden Arzt bereits vorliegen musse.

.Das muss man zum Zeitpunkt der klinischen Beurteilung dahaben, sonst hat es
eigentlich keine Relevanz mehr. Weil niemand sich sozusagen hinterher da drum

kiimmert, wie irgendwelche Befunde waren, wenn der Patient schon wieder weg is.”

63



Ergebnisse

Eine andere Rahmenbedingung sah die Studienteilnehmerin darin, dass solche
Testverfahren kindgerecht gestaltet sein mussen und die Arzte geschult werden

mussen, wie die Ergebnisse zu interpretieren sind.

.Das muss eben sozusagen interessant und kindgerecht und technisch einfach
abgefragt werden und das Ergebnis muss schnell und einfach interpretierbar, also
intuitiv interpretierbar auch fiir den Kliniker vorliegen und nattrlich muss man sich, ja,

mussen Kliniker dann auch lernen was dieser Messwert bedeutet.”

Des Weiteren musste in der Klinik ein entsprechendes Versorgungssystem mit
einem multiprofessionellen Team vorhanden sein um auf die Ergebnisse,
welche beispielsweise der Kids-CAT-Report anzeigt, eine adaquate

Unterstitzung oder Behandlung anbieten zu kénnen.

.Das heift wenn ich, ich muss dann auch 'n Versorgungssystem haben, was responsiv
is fur positive oder negative Ergebnisse aus diesem Test. Also das ist die zweite
Voraussetzung, ne dass ich nichts, eigentlich sollten wir ja niemals was untersuchen in
der Medizin, woflr's dann Uberhaupt gar keine Behandlung gibt oder was keine

Bedeutung hat fiir die Behandlung."
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4. Diskussion

Die vorliegende Arbeit widmet sich der Fragestellung, welche Relevanz die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat im klinischen Alltag einnimmt und
inwieweit eine routinemafige Einbettung einer standardisierten Rickmeldung
Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in die Gesundheitsversorgung
seitens der behandelnden Arzte erwiinscht und durchfihrbar ist. Die
Ergebnisse der Interviews werden im Folgenden dargestellt, in Hinblick auf die
zugrunde liegenden Fragestellungen diskutiert und mit den Erkenntnissen, die
aus der Literatur vorliegen, abgeglichen. AnschlieBend wird die gewahlte
Forschungsmethode kritisch betrachtet und mdgliche Limitationen der Studie
aufgezeigt. Im letzten Abschnitt wird ein Fazit gezogen sowie ein Ausblick auf
notwendige Voraussetzungen flr eine routinemafiige Implementierung

gegeben.

4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

In den Fokusgruppeninterviews und Einzelinterviews konnte dargestellt werden,
dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat nicht nur in der Forschung,
sondern auch im klinischen Alltag der befragten Arzte eine wichtige Rolle spielt.
Die Informationen des Kids-CAT-Reportes wurden als hilfreich eingeschatzt.
Die Studienteilnehmer erhoffen sich durch den Gebrauch des Kids-CAT-
Reportes in der Routineversorgung einen positiven Einfluss auf das Arzt-
Patienten-Gesprach sowie auf die Arzt-Patienten-Beziehung. Auch die Eltern
der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen schatzten den Kids-CAT, da
nicht nur der physischen, sondern dartber hinausgehend auch den anderen
Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat Beachtung geschenkt
wurde.

Die Ergebnisse des Experten-Einzelinterviews zeigten auf, dass eine
Ruckmeldung Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen durch Selbstberichte wichtig ist, um den
Kindern und Jugendlichen mehr Autonomie und Partizipation zu ermoglichen.
Jedoch muissen vor einer Implementierung in die Routineversorgung bestimmte

Rahmenbedingungen erflllt sein. So sollte der Fragebogen kindgerecht
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gestaltet sein und die Arzte mussen geschult werden, wie die Ergebnisse der
Testverfahren zu interpretieren sind. Ebenso musse ein entsprechendes
Versorgungssystem vorhanden sein, um auf die Ergebnisse, die der Kids-CAT-
Report aufzeigt, zu reagieren und den Kindern und Jugendlichen eine

Unterstitzung anbieten zu kdnnen.

4.2 Beantwortung der Fragestellungen

Nachfolgend werden die in Kapitel 1.2.2 genannten Fragestellungen

beantwortet und diskutiert.

1. Welche Relevanz besitzt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat

im klinischen Alltag von Arzten?

Die Ergebnisse der Fokusgruppeninterviews und Einzelinterviews zeigen, dass
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat auch im klinischen Alltag und nicht
nur in der padiatrischen Forschung einen grof3en Stellenwert besitzt. Auch
schon vor der Kids-CAT-Studie wurde, wenn auch in einer unstandardisierten
Form, die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in den Arzt-Patienten-
Gesprachen bertcksichtigt. Gerade fir die Versorgung von chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen ist aus Sicht der Studienteilnehmer die Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdit ein unabdingbarer Baustein des
Behandlungskonzeptes. So sei es fiir die Arzte wichtig zu erfahren, wie sich die
chronische Erkrankung auf die Teilhabe beispielsweise am familiaren Leben

oder in der Schule auswirkt.

2. Wird eine Ruckmeldung UUber die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat des Patienten durch die behandelnden Arzte als

hilfreich eingeschatzt?

Die Informationen des Kids-CAT-Reportes wurden in den Kategorien
Verstandlichkeit, Organisation und praktische Umsetzung, Zeitmanagement
sowie krankheitsspezifische Schwierigkeiten bei der Umsetzung des Kids-CAT-

Reportes untersucht.
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Die Verstandlichkeit des Kids-CAT-Reportes wurde als schlecht beschrieben.
Hintergrund dieses Ergebnisses ist der folgende Umstand: Neben der
Skalierung im Kids-CAT-Report gab es im Rahmen der Validierungsstudie in
einem Arztefragebogen die Frage nach der subjektiven Einschatzung der
Lebensqualitéat des behandelten Patienten. In diesem Fragebogen markierten
die Studienteilnehmer einen Wert zwischen 0 (schlechteste vorstellbare
Lebensqualitat) und 100 (beste vorstellbare Lebensqualitat). Im Kids-CAT-
Report stehen die T-Werte, die ein Patient erzielt, wie im Kapitel Material und
Methoden beschrieben, fur seine Position im Vergleich zur Referenzstichprobe
und stehen nicht fir einen Absolutwert der Lebensqualitat (Mittelwert=50). Der
Normbereich ist definiert durch eine Standardabweichung um den Mittelwert
(sd=+/- 10), liegt also im Bereich zwischen 40 und 60. Diese beiden
unterschiedlichen Skalierungen fuhrten zu Unklarheiten seitens der
Studienteilnehmer. Nachdem dieses Missverstandnis ausgeraumt wurde,
berichteten die Studienteilnehmer Uber keine weiteren Verstandnisprobleme
des Kids-CAT-Reportes.

Die praktische Umsetzung und Organisation wurde zum Zeitpunkt der
Fokusgruppeninterviews als verbesserungswurdig beschrieben. Dies war dem
Umstand geschuldet, dass die Ausfuhrung des Kids-CATs in der
Validierungsphase meist Uber eine Stunde in Anspruch nahm. Grund hierfur
war, dass zum Zwecke der Validierung weitere Lebensqualitats-Instrumente
und Fragebogen zu verwandten Konstrukten erfasst wurden, welche dem Kids-
CAT nachgeschaltet wurden. Aufgrund der insgesamt langen Befragung war
der Kids-CAT-Report nur schwer in die Routinesprechstunde zu integrieren. Die
Beantwortung des Kids-CATs ohne diese zuséatzlichen Validierungsinstrumente
dauert je nach Alter zwischen sieben und 20 Minuten. Folglich sollte der Kids-
CAT zukunftig gut umsetzbar sein. Bezuglich der Verstandlichkeit und der
Durchfihrungsdauer des Kids-CATs wurden Fokusgruppeninterviews mit
gesunden Kindern und Jugendlichen im Alter zwischen sieben und 17 Jahren
durchgefuhrt. Hierbei wurde der Kids-CAT seitens der Kinder und Jugendlichen
als gut verstandlich und durchfiihrbar befunden (Barthel et al., Manuskript in

Vorbereitung).
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Vergleichbar mit den Ergebnissen von Gutteling und Kollegen (2008) konnte
der Kids-CAT-Report in das Zeitmanagement der Studienteilnehmer im
klinischen Alltag problemlos integriert werden. Von unseren Studienteilnehmern
wurde jedoch berichtet, dass das Bemuhen der Study Nurse erheblich dazu
beitrug, dass der Kids-CAT gut in den klinischen Alltag integriert werden konnte.
Folglich sollte bei einer routinemafiigen Implementierung beachtet werden,
dass ein entsprechend geschultes Personal, zum einen zur Unterstitzung der
Kinder und Jugendlichen bei der Beantwortung der Fragen und zum anderen

fur die Aufrechterhaltung eines reibungslosen Ablaufes, zur Verfiigung steht.

Wie auch in einer Studie von Velikova und Kollegen (2002) beschrieben,
wirden ebenso unsere Studienteilnehmer eine Verlaufsdarstellung als sehr
hilfreich empfinden, welche es erlaubt, Anderungen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat  Uber  verschiedene  Untersuchungszeitpunkte  hinweg
wahrzunehmen. Dieser Vorschlag sollte zweifelsfrei verfolgt werden, da es fir
die Behandlung einer Erkrankung wichtig ist, Verdnderungen und Fortschritte

zu erkennen.

In den Fokusgruppeninterviews wurde eingebracht, dass die teilnehmenden
Arzte gerne die farbige Version des Kids-CAT-Reportes nutzen wirden, da
Anderungen hierdurch ersichtlicher wahrgenommen werden kénnen. Dieser

Vorschlag konnte in jingster Zeit umgesetzt werden.

Vergleichbar mit einer Studie von Rose und Bezjak (2009) ergaben die
Fokusgruppeninterviews, dass die Studienteilnehmer eine Kids-CAT-App als
eine zeitliche und raumliche Entlastung ansehen wirden. So wére es denkbar,
dass die Patienten die Beantwortung des Kids-CATs im Wartezimmer wéhrend
der Wartezeit auf einem Smartphone oder Tablet durchfiihren, wodurch die
Klinikinternen Ablaufe nicht unterbrochen werden missen. Ebenso ermdglicht
dies, dass der Kids-CAT-Report bereits zur Sprechstunde vorliegt. Auch diese
Anregung konnte kurzlich verwirklicht werden und es erfolgte die Adaptierung
des Kids-CATs auf Smartphones.
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Um den Kids-CAT effizient im klinischen Alltag nutzen zu kénnen, haben unsere
Studienteilnehmer weitere Verbesserungsvorschlage eingebracht: So wéare eine
Integration des Kids-CAT-Reportes in das Krankenhausinformationssystem
winschenswert. Da der Kids-CAT-Report als PDF gespeichert werden kann,
steht einer derartigen Integration nichts im Wege und sollte verfolgt werden um
den Anwendern eine Arbeitserleichterung zu schaffen, in dem der Kids-CAT-
Report zusammen mit anderen wichtigen Informationen an einem Ort im
Krankenhausinformationssystem zu finden ist (Detmar et al. 2002, Velikova et
al. 2004).

Weiterhin wrden es die Studienteilnehmer bevorzugen, Problemfelder mit Red-
flags zu markieren, um keine Zeit fir Werte im Normalbereich aufzuwenden.
Hierbei besteht jedoch die Gefahr, dass letztendlich der umfassende Eindruck
zum Gesundheitszustand des Patienten verloren geht, indem der behandelnde
Arzt sich ausschlie3lich auf das Vorhandensein von Red-flags im Kids-CAT-
Report fokussiert. Infolgedessen sollte dieser Verbesserungsvorschlag

hinsichtlich der mdglichen Konsequenzen ausreichend durchdacht werden.

3. Welcher Nutzen und welche Schwierigkeiten ergeben sich aus Sicht
der behandelnden Arzte durch die Verwendung einer solchen

Ruckmeldung?

Den Einsatz des Kids-CAT-Reportes erlebten die Studienteilnehmer als eine
grofRe Bereicherung fur ihren klinischen Alltag. Wie auch in anderen Studien
beschrieben (Velikova et al. 2004, Greenhalgh 2009) lie sich durch die
standardisierte Riickmeldung tber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ein
positiver Effekt auf das Arzt-Patienten-Gesprach darstellen. So fuhrte der
Gebrauch des Kids-CAT-Reportes bei den Studienteilnehmern dazu, dass in
den Arzt-Patienten-Gesprachen alle Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat abgefragt wurden, wodurch die Studienteilnehmer Informationen
erhielten, welche sonst im klinischen Alltag haufig nicht zur Sprache kamen
(Detmar et al. 2002, Valderas et al. 2008). Zudem erleichterte der Kids-CAT-
Report den Studienteilnehmern, sich im Gesprach mit dem Patienten auf die

wesentlichen Schwierigkeiten zu fokussieren (Velikova et al. 2002).
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Vergleichbar mit der Studie von Velikova und Kollegen (2002) kdnnen sich die
Studienteilnehmer ebenfalls langfristig einen positiven Effekt des Kids-CAT-
Reportes auf die Arzt-Patienten-Beziehung vorstellen.

Die Ergebnisse der Fokusgruppeninterviews zeigen, dass die Ruckmeldungen
seitens des Kids-CAT-Reportes in den meisten Fallen von der subjektiven
Einschatzung der Studienteilnehmer abwichen. Dieses Ergebnis kbénnte mit den
Unklarheiten  beziglich der Skalierung des Kids-CAT-Reportes in
Zusammenhang  gebracht  werden, da nach Beseitigung  des
Missverstandnisses in den Einzelinterviews haufiger von Ubereinstimmungen
mit der subjektiven Wahrnehmung berichtet wurde. Weitere Untersuchungen,
inwieweit der Kids-CAT-Report tatsachlich die subjektive Einschatzung der
Arzte abbildet, waren wiinschenswert. Da diese Einschatzung durch die Arzte
eine  Proxy-Perspektive  darstellt, ware es sehr spannend, die
Ubereinstimmungen zwischen Kids-CAT-Report (self-report) und subjektiver
Einschatzung der Arzte (proxy-report) genauer zu untersuchen. Darliber hinaus
sollten die Arzte aufgeklart werden, dass eine unterschiedliche Einschatzung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat nicht immer auf einer fehlenden
Ubereinstimmung beruht, sondern auch in methodischen Schwéchen begriindet
sein kann. Unterschiedliche Ergebnisse sind nicht notwendigerweise erstaunlich
und ungewohnlich, da bei einer Betrachtung desselben Gegenstandes aus
verschiedenen Perspektiven verschiedene Schwerpunktbereiche fokussiert

werden (Sneeuw et al. 2002).

Als ein weiterer Nutzen des Kids-CAT-Reportes wurde von den
Studienteilnehmern eine mogliche positive Auswirkung auf die Qualitat der
Patientenversorgung beschrieben. So vermuten auch Street und Kollegen
(2008) durch eine patientenzentrierte Kommunikation eine positive Auswirkung
auf das Disease-Management von chronisch Erkrankten. Zusatzliche
Untersuchungen, ob der Kids-CAT-Report de facto die Patientenversorgung
verbessern kann, waren erstrebenswert. Hierbei ware es interessant zu
erfahren, ob durch den Kids-CAT vermehrt Belastungsfaktoren identifiziert
werden und dadurch die Versorgung der Patienten hinsichtlich Therapie und

Outcome verbessert werden kann (vgl. Bullinger 2014).
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Fir Patienten, welche an Diabetes leiden, wurde seitens der Studienteilnehmer
angemerkt, dass sie es als problematisch ansehen, den Kids-CAT-Report mit
den Patienten zu besprechen, da bei diesen Patienten bereits die
Insulinpumpendaten ausgelesen werden und durch eine zusatzliche
Fokussierung auf die Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes bei diesen Patienten

ein Gefuhl des ,,Ausgelesenwerdens” entstehen konnte.

Entgegen der Ergebnisse von Engelgen und Kollegen (2012) konnten sich die
Studienteilnehmer in  unserer Studie Kkeine Zeitersparnis durch die
systematische Abfrage der Dimensionen vorstellen. Vielmehr berichteten die
Studienteilnehmer Uber eine verlangerte Gesprachsdauer mit ihren Patienten,
wie es auch eine Studie von Velikova und Kollegen (2002) zeigte. Ein
wesentlicher Unterschied durch den Einsatz von Ruckmeldungen uber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat in der Zeitdauer der Arzt-Patienten-
Konsultation wurde auch in einer weiteren Studie verneint (Detmar et al. 2002).
Dem Ergebnis des Experten-Einzelinterviews zufolge sei allerdings eine
Zeitersparnis Uber den Patienten hinweg denkbar. Wenn es bei einigen
Patienten durch die Effizienz schneller geht und bei einigen langer dauert,

kommt die Hilfe eher denen zugute, die sie mehr bendétigen.

Eine groRe Herausforderung, Ruckmeldungen Uber die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat mithilfe des Kids-CAT-Reportes in den Kklinischen Alltag zu
integrieren, sahen die Studienteilnehmer vorwiegend darin, dass an den
Kliniken ein Mangel an multiprofessionellen Teams vorhanden sei. Die
Ruckmeldungen des Kids-CAT-Reportes liefern oftmals Hinweise, dass fiir den
Patienten ein Bedarf an unterstitzenden Malinahmen, wie beispielsweise
psychologische Betreuung vorhanden sei (vgl. Velikova et al. 2002), jedoch
kann dies nicht in ausreichendem Umfang von den Kliniken angeboten werden,

wodurch eine Versorgungsliicke vorhanden ist.
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4. Wird die routinemalige Ruckmeldung uber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat ihrer Patienten von den

Arzten erwiinscht?

Die Ergebnisse der Fokusgruppeninterviews und Einzelinterviews zeigen, dass
seitens der Arzte eine Ruckmeldung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
ihrer Patienten erwinscht ist und als routineméafige Erhebung in den klinischen

Alltag eingebettet werden soll.

4.2 Kritische Betrachtung der Methodik und Limitationen

Qualitative Forschung zielt darauf ab, subjektive Sichtweisen zu erhalten
(Helfferich 2009). Die Wahl von Fokusgruppeninterviews als Methode dieser
Studie eignete sich gut, um die individuellen Erfahrungen und den Nutzen im
Umgang mit dem Kids-CAT-Report seitens der teilnehmenden Arzte zu
eruieren. Weiterhin fuhrten die Fokusgruppeninterviews, wie auch von Schulz
und Kollegen (2012) beschrieben dazu, dass neue Ideen und Vorschlage
generiert wurden. Hierbei stimulierten sich die Studienteilnehmer durch ihre
Aussagen gegenseitig (Hensling et al. 2006).

Aufgrund der geringen Teilnehmerzahl sind die Ergebnisse der Interviews nicht
als reprasentativ fur die Gesamtheit anzusehen, sie zeigen jedoch einen
madglichen Trend an (Breitenfelder et al. 2004, Hensling et al. 2006). Es wird
folglich empfohlen, qualitative und quantitative Methoden zu kombinieren
(Hensling et al. 2006). Diese Studie liefert erste qualitative Anhaltspunkte. Um
die Effekte der Verwendung des Reportes auf das Arzt-Patienten-Gesprach
oder auf die mdgliche Zeitersparnis auch quantitativ zu verifizieren, ware eine
Interventionsstudie empfehlenswert. Hierbei kénnte das Patientenkollektiv in
eine Interventionsgruppe, welche eine standardisierte Riickmeldung mittels des
Kids-CAT-Reportes erhélt, und eine Kontrollgruppe ohne standardisierte
Ruckmeldung aufgeteilt werden. AnschlielRend werden in beiden Gruppen die
Gesprachsdauer sowie die Gespréachsinhalte aufgezeichnet. Die quantitative
Auswertung sollte berilicksichtigen, welche Dauer die Arzt-Patienten-Gespréche
eingenommen haben und ob in der Interventionsgruppe tatséachlich mehr tber

alle Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt gesprochen
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wurde. Im Anschluss an die Konsultationen sollten ebenfalls von den Arzten
Fragebodgen ausgefillt werden in welchen sie den Verlauf und Inhalt des Arzt-
Patienten-Gespraches einschatzen.

Eine mogliche Limitation der vorliegenden Studie besteht darin, dass aus Zeit-
oder organisatorischen Grinden nicht alle Padiater (N=10), welche im Rahmen
der Kids-CAT-Studie den Report erhielten, an den Fokusgruppeninterviews
teilnehmen konnten. Eine weitere Limitation ist, dass die Einzelinterviews nur
am Campus Kiel und nicht am Campus Lubeck stattfanden. Daraus ergibt sich

eine kleine Teilnehmerzahl (N=3).

4.3 Fazit und Ausblick

Eine Ruckmeldung Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von
chronisch kranken Kindern und Jugendlichen wird von den behandelnden
Arzten als hilfreich  angesehen. Um die Rickmeldung  zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt mithilfe des Kids-CAT-Reportes in die
klinische Routineversorgung aufzunehmen, bedarf es fiir den effektiven Nutzen
multiprofessionelle Teams, welche die Auswirkungen, die durch die Ergebnisse
des Kids-CAT-Reportes aufgezeigt werden, auffangen kénnen. Eine Moglichkeit
besteht beispielsweise in der Etablierung sozialp&diatrischer Zentren (SPZ),
welche Uber interdisziplindre Teams, bestehend aus Medizinern, Psychologen,
Heil- und Sozialpadagogen, verfiigen. Diese Versorgungszentren stehen derzeit
allerdings Uberwiegend Kindern und Jugendlichen mit neurologischen oder
onkologischen Erkrankungen zur Verfigung, eine Finanzierung fur Kinder und
Jugendliche mit anderen chronischen Erkrankungen ist bisweilen nicht
vorgesehen (Thyen 2009, Thyen et al. 2009, Schlack 2009).

Eine andere Mdoglichkeit ware es, die Vernetzung zu ambulanten
Versorgungseinrichtungen zu starken, um den Patienten eine Anlaufstelle,
beispielsweise bei psychosozialen Problemen, anbieten zu kénnen und somit
die durchgangige Versorgung der Patienten zu gewahrleisten.

Es ist hierbei jedoch zu beriicksichtigen, dass in unserer Studie nur die Arzte
eines Universitatsklinikums von ihren Erfahrungen berichteten. Weitere
Untersuchungen, welche Arten von Versorgungseinrichtungen in anderen

Kliniken eingerichtet sind, ergo ob dort beispielsweise psychologische
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Betreuung und multidisziplindre Teams zur Routineversorgung gehoren, sollten

angestrebt werden.

Des Weiteren ist vor der Implementierung einer Rickmeldung uUber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt in die Routineversorgung eine
entsprechende Schulung der Arzte notwendig. Hierbei sollten die Arzte
angeleitet werden, wie die Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes zu interpretieren
sind und in die Arzt-Patienten-Konsultation integriert werden kdnnen. Ebenso
sollte eine standardisierte Vorgehensweise bei Abweichungen aufgezeigt

werden (vgl. Rose und Bezjak 2009).

Daruber hinausgehend sollte in zukinftigen Studien eruiert werden, ob durch
den Einbezug der Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes in die Arzt-Patienten-
Gesprache die partizipative Entscheidungsfindung unterstiitzt und demzufolge

die Therapie-Adhérenz verstarkt werden kann.

Der Kids-CAT ermdglicht den Kindern und Jugendlichen ihren subjektiv
wahrgenommenen Gesundheitszustand auszudriicken. Insofern wéare es vor
einer Implementierung wuinschenswert, die Patientenzufriedenheit der
chronisch kranken Kinder und Jugendlichen in Hinblick auf den Kids-CAT zu
eruieren und zu ermitteln, inwieweit die Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes aus
Sicht der Kinder und Jugendlichen einen Einfluss auf die Kind-Arzt-Interaktion
haben. Abschlie3end sollte das Ziel zukunftiger Arbeiten sein, zu eruieren, ob
die Rickmeldungen des Kids-CAT-Reportes einen positiven Einfluss auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt der chronisch kranken Kinder und
Jugendlichen sowie auf die Prognose ihrer somatischen Erkrankung zur Folge
hat.

Diese Arbeit leistet einen Beitrag dazu, die Implementierung einer

Ruckmeldung Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen an den behandelnden Arzt zu erleichtern.
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5. Zusammenfassung

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen
gewinnt in der padiatrischen Forschung vermehrt an Bedeutung. Grund hierfur
ist, dass chronische Erkrankungen wie beispielsweise Asthma, Diabetes oder
Rheuma auch schon im Kindes- und Jugendalter auftreten und die Zahl der
Erkrankungen zugenommen hat.

Das Ziel dieser Arbeit war es herauszufinden, welche Relevanz die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat im klinischen Alltag einnimmt und
inwieweit eine routinemafige Einbettung einer standardisierten Rickmeldung
Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in die Gesundheitsversorgung
seitens der behandelnden Arzte erwiinscht und durchfiihrbar ist.

Das Kids-CAT-Projekt, in dessen Rahmen die vorliegende Arbeit entstanden ist,
verfolgt das Ziel den ersten deutschsprachigen Computer-Adaptiven-Test (CAT)
zur Erfassung der Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen (i.e. Kids-CAT)
zu entwickeln. Hierbei geniert sich nach Beantwortung des Kids-CATs
automatisch der Kids-CAT-Report, welcher die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen abbildet. Um die Erfahrungen und
den Nutzen im Umgang mit dem Kids-CAT-Report zu eruieren, wurden
gualitative  Fokusgruppeninterviews mit den behandelnden Padiatern
(Diabetologen, Pulmologen und Rheumatologen) in Kiel und Lubeck (jeweils
N=4) und anschlieRend Einzelinterviews (N=3) mit den Arzten aus Kiel
basierend auf Leitfragen durchgefiihrt. Zusatzlich erfolgte ein Experten-
Einzelinterview mit der Leiterin des sozialpadiatrischen Zentrums in Lubeck.
Anhand der Fokusgruppeninterviews und Einzelinterviews konnte dargestellt
werden, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt nicht nur in der
padiatrischen Forschung, sondern auch im klinischen Alltag der behandelnden
Arzte eine zentrale Rolle spielt. Eine Implementierung einer standardisierten
Ruckmeldung Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist seitens der
befragten Arzte erwiinscht, mit der Hoffnung einen positiven Einfluss sowohl auf
das Arzt-Patienten-Gesprach sowie allgemein auf die Patientenversorgung zu
erzielen. Vor einer Implementierung sollten die Arzte jedoch hinsichtlich der
Interpretation der Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes geschult werden und ein

ausreichendes Versorgungsnetz vorhanden sein.
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Veroffentlichungen

7. Veroffentlichungen

Teile der Ergebnisse der vorliegenden Dissertationsschrift wurden bereits in
den folgenden Publikationen verdffentlicht:

Kids-CAT-Poster - vorgestellt auf der ISOQOL 2014 (International Society

for Quality of Life Research) in Berlin:

Klein M, Thyen U, Barthel D, Otto C, Mdller B, Devine J, Gulau K, Binte A,
Knaak A, Reisinger S, Dabs M, Rose M, Nolte S, Mierke A, Fischer F,
Ravens-Sieberer U (2014) Quality of Life in Chronically Il Children: first results

from clinical application of the computer adaptive test Kids-CAT.
Zeitschriftenartikel

Barthel D, Fischer K, Nolte S, Otto C, Reisinger S, Dabs M, Thyen U, Klein
M, Muehlan H, Ankermann T, Walter O, Rose M & Ravens-Sieberer U, for
the Kids-CAT Study Group (2015) Implementation of the Kids-CAT in clinical
settings: A newly developed computer-adaptive test to facilitate the assessment
of patient-reported outcomes of children and adolescents in clinical practice in

Germany. Quality of Life Research. Manuskript im Review-Verfahren.

Barthel D, Nolte S, Devine J, Knaak A, Biinte A, Reisinger S, Dabs M,
Thyen U, Klein M, Rose M, Ravens-Sieberer U (2015) Qualitative
development of the Kids-CAT and the Kids-CAT report (results from focus

groups) Manuskript in Vorbereitung, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf.
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8. Anhang

A Manual

Manual fir die Kids-CAT-Fokusgruppendurchfiihrung

1. Ziel

Mithilfe von Fokusgruppen soll herausgefunden werden, ob eine systematische und
strukturierte Rickmeldung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen, beispielsweise mithilfe des Kids-CAT-Reportes,
von den Arzten erwiinscht wird und die im Kids-CAT-Report enthaltenen Informationen
als hilfreich eingeschéatzt werden.

2. Zeitplan
Start e Erstellung des Interview-
Leitfadens
e Uben der
Fokusgruppendurchfiihrung
mittels Rollenspiel
¢ Organisationsarbeit (siehe
Checkliste)
08.01.14 Durchfuihrung der Fokusgruppe in
Kiel, ca. 4 Wochen spéter erneutes
Treffen
XX.01.14 Durchfiihrung der Fokusgruppe in
Libeck
Ab Februar Transkription und Analyse der

aufgezeichneten
Fokusgruppengesprache

3. Material und Methoden

Mit den behandelnden Péadiatern (Diabetologen, Pulmologen und Rheumatologen) in
Kiel (N=5) und Libeck (N=5) werden Fokusgruppen und Einzelinterviews basierend
auf Leitfragen durchgefthrt.

Geplant ist ein zweistufiges Vorgehen. Zunéchst soll jeweils eine Fokusgruppe pro
Studienzentrum stattfinden. Dabei wird der aktuelle Stand beziiglich der Rolle der
Lebensqualitat im klinischen Alltag in Erfahrung gebracht. Des Weiteren soll eruiert
werden wie die bisherigen Erfahrungen mit dem Kids-CAT-Report sind. Am Campus
Kiel werden die Arzte anschlieBend gebeten, in den folgenden zwei bis vier Wochen
mit ihren Patienten den Kids-CAT-Report, falls dies noch nicht geschieht, zu
besprechen. Im Anschluss daran werden Einzelinterviews (oder erneut eine
Fokusgruppe, wenn dies von den Arzten praferiert wird), durchgefiihrt, in welchen die
neu gesammelten Erfahrungen zum Kids-CAT-Report erneut besprochen werden.

Den Studienteilnehmern wird vorab ein Informationsschreiben sowie eine
Einverstandniserklarung zugesandt (siehe Anhang).
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4. Ablauf der Fokusgruppe

Vor Beginn der Fokusgruppe sind folgende MalRnahmen zu ergreifen:
e Stihle entsprechend ausrichten
¢ Die beiden Aufnahmegeréte anschalten und auf Funktion tberprifen
o Einverstandniserklarung der Teilnehmer einsammeln bzw. ausfillen lassen

Beginn der Fokusgruppe: Vorstellung:

e Dana beginnt (Projektleiterin von Kids-CAT, Forschung zu Lebensqualitat von
chronisch kranken Kindern und Jugendlichen):

o ,Das ist alles schon und gut, aber Forschung soll in erster Linie ja auch
immer der Praxis dienen. Daher sind wir an lhren bisherigen
Erfahrungen mit dem Kids-CAT-Report interessiert.”

e Michaela wird von Dana vorgestellt (Soziologin)

0 ,Um das genauer herauszufinden haben wir Sigrid Reisinger mit im
Team, die in Ihrer Doktorarbeit zu diesem Thema forschen wird*.

e Sigrid stellt sich vor (Medizinstudium in Libeck, im Rahmen der Promotion
Fokusgruppe, Moderatorin der Fokusgruppe)

e Erneuter Hinweis auf Aufzeichnung der Daten.

e Hinweis, dass die Diskussion jederzeit verlassen werden kann (z.B. bei einem
Notfall), wir aber sehr zu schatzen wiissten, wenn alle Teilnehmer bis zum
Ende dableiben wiirden.

e Mitteilen, dass Dana und Michaela ggf. Notizen machen.

Start der Fokusgruppe (Leitfragen siehe unten):

e Da nur am Campus Kiel ein erneutes Interview stattfinden wird, unterscheiden
sich die Leitfaden der beiden Campi

Ende der Fokusgruppe:
o Aufnahmegerate noch laufen lassen bis die Teilnehmer den Raum verlassen
haben

5. Leitfragen fur die Fokusgruppen

5.1 Lebensqualitat
5.1.1 Die Bedeutung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt nimmt in der
Forschung stetig zu.
Mich wirde interessieren was fir Sie der Begriff Lebensqualitat bedeutet.

5.1.2 Welchen Stellenwert nimmt Lebensqualitat bei Ihnen im klinischen Alltag ein?
5.2 Kids-CAT-Report (Kiel)

5.2.1 Seit geraumer Zeit erhalten Sie nun den Kids-CAT-Report. Welche Erfahrungen
haben Sie bisher mit dem Kids-CAT-Report gemacht?
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5.2.2 Es hat sich in der Studie gezeigt, dass Sie den Report erhalten und gelesen
haben. Allerdings wurde der Report nicht mit den Patienten besprochen.
Welche Grunde gibt es lhrer Meinung nach hierfur?

5.2.3 Der Kids-CAT-Report soll als systematische und strukturierte Riickmeldung der
Lebensqualitat dienen.

Angenommen eine solche Rickmeldung wirrde von jetzt an routinemaRig
erfolgen, was wirde sich lhrer Meinung nach dann in den Gesprachen mit Ihren
Patienten verandern?

5.3 Erneutes Treffen (Kiel)

5.3.1 Geplant ist, dass wir uns in circa 4 Wochen wieder sehen. Kénnten Sie sich
vorstellen in dieser Zeit mit Ihren Patienten den Report zu besprechen und uns
Ihre Erfahrungen mitzuteilen?

5.4 Kids-CAT-Report (LUbeck)

5.4.1 Seit geraumer Zeit erhalten Sie nun den Kids-CAT-Report. Welche Erfahrungen
haben Sie bisher mit dem Kids-CAT-Report gemacht?

5.4.2 Es hat sich in der Studie gezeigt, dass Sie den Report erhalten und gelesen
haben. Allerdings wurde der Report nicht mit den Patienten besprochen.
Welche Griinde gibt es Ihrer Meinung nach hierfir?

5.4.3 Der Kids-CAT-Report soll als systematische und strukturierte Riickmeldung der
Lebensqualitat dienen.
Welche Rahmenbedingungen missten geschaffen werden um den Report in
den klinischen Alltag zu integrieren?

5.4.4 Angenommen eine solche Rickmeldung wirde von jetzt an routineméaRig
erfolgen, was wirde sich in den Gesprachen mit Ihren Patienten verandern?
6. Soziodemographische Daten

Die soziodemographischen Daten der Studienteilnehmer werden am Ende der
Fokusgruppe anhand eines Fragebogens abgefragt (siehe Anhang).

7. Checkliste

Hamburg:

erledigen:
o Aufnahmegerat besorgen
o Aufnahmegeréte inklusive Batterien nochmals testen
e Raum fir Fokusgruppe beantragen
e um Versorgung kimmern (Kaffeekannen, Kekse 0.4.)
e Termin kurz vorher nochmals bestatigen lassen
e Informationsmaterial und Einverstandniserklarung an Arzte senden
e Zug und Bustickets buchen
¢ Dienstreiseantrage stellen

88



Anhang

einpacken:

Mobiltelefon und Ladekabel

2. Aufnahmegerat und Batterien oder Ladekabel
Soziodemographische Fragebdgen, Einverstandniserklarungen
Leitfaden

Versorgung

Tickets

Stifte und Block

Kids-CAT-Report in Farbe

Kiel/Lubeck:

o Kaffee und Kekse anrichten
o Aufnahmegeréate anschalten und tberprufen
e Stihle entsprechend ausrichten

8. Worst case — Was mache ich wenn?

e Bei Zurickhaltung eines Teilnehmers:

o0 durch direkte Ansprache diese Person ins Boot holen (z.B. ,Herr/Frau

XXX, was denken Sie dazu?)
¢ Wenn das Gesprach vom Thema abschweift:

0 Ansprechen und zuriickholen (,Ich wiirde gerne noch mal auf das

Thema zurickkommen, Sie haben ja gesagt dass ...")
e Bei Dominanz einzelner Teilnehmer:

o Teilnahme von Zurtickhaltenden verstarken oder freundlich
unterbrechen (,Wenn ich Sie kurz unterbrechen darf, habe ich das
richtig verstanden, dass ...")

e gestresste Arzte, im Zeitdruck®:

o Empathie bzgl. des Zeitdruckes zeigen, auf Zeitersparnis deuten durch

strukturierten Kids-CAT-Report
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9. Anhang

f—:-'ﬂﬁ._-'.'.'_ Universitatsklinikum UK
I *. 7™ Hamburg-Eppendorf SH
"!__‘-rT-_"

kﬁls-c,qr

Informationsschreiben zum Fokusgruppeninterview vom XX.XX.2014

Sehr geehrte/r Frau Dr. med./ Herr Dr. med. ...

vielen Dank fir Ihr Interesse an dem Kids-CAT Fokusgruppeninterview.

Beim Fokusgruppeninterview handelt sich um eine moderierte Diskussion, welche circa
1% Stunden in Anspruch nehmen wird. Dabei werden von einer Moderatorin Fragen
zu einem Thema in die Runde gebracht und anschliel3end diskutiert.

Die Diskussion wird auf Band aufgezeichnet, anschlieRend anonymisiert, transkribiert
und analysiert.

Anlass: Im Rahmen der Kids-CAT-Studie werden in den teilnehmenden Kliniken
Fokusgruppeninterviews durchgefiihrt, um lhre Meinung Uber die Verstandlichkeit und
den Nutzen des Kids-CAT-Reportes in Erfahrung zu bringen.

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie Ihre Meinung und Erfahrungen zum Kids-CAT-
Report in der Gruppendiskussion einbringen wirden.

Frau Reisinger wird ihre Promotion zu diesen Gruppendiskussionen verfassen.

Das Fokusgruppeninterview findet am XX.XX.2014 um XX Uhr statt.

Ort: Universitatsklinikum Kiel
Raum XX

Anbei erhalten Sie noch eine Einverstandniserklarung. Bitte bringen Sie diese
unterschrieben zu oben genannten Termin mit.

Bei Fragen kdnnen Sie uns jederzeit gerne kontaktieren (Projektleiterin der Kids-CAT-
Studie Frau Dana Barthel, Tel. 040-7410 54216).

Herzlichen Dank.

Mit freundlichen GrifRen

Dipl.-Psych. Dana Barthel Sigrid Reisinger Dipl.-Soz. Michaela Dabs
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I UniversitZtskinikum I UK

Hamburg-E ppendorf s H

kfz/47-

Einverstandniserkldrung zur Teilnahme an einer Gruppendiskussion

Im Rahmen der Studie: ,Kids-CAT: Entwicklung eines Computer-Adaptiven Tests
zur Erfassung der Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen” des
Universitatsklinikums Schleswig-Holstein zusammen mit dem
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE)

Name, Vorname:

Hinweis: Eventuell Nichtzutreffendes bitte streichen!

e Ich habe das Informationsschreiben zur Studie gelesen und verstanden.

e Ich stimme meiner Teilnahme an der Gruppendiskussion und einer méglichen
Folgebefragung in Form von Gruppendiskussionen oder Einzelgesprachen zum
Thema Kids-CAT-Report zu.

e Ich bin damit einverstanden, dass die Gesprache zur spateren Auswertung auf
Tonband aufgenommen werden.

¢ Ich bin mit der Verwendung der erhobenen Daten zur wissenschaftlichen
Auswertung in anonymisierter Form einverstanden.

e Ich weil3, dass die Teilnahme an der Gruppendiskussion freiwillig erfolgt und ich
jederzeit, auch ohne Angabe von Griinden, die Diskussion verlassen kann.

¢ Ich weil3, dass ich eventuelle Riickfragen stellen kann (personlich bei der
Studienkoordinatorin, telefonisch oder per Mail).

e Ich weil3, dass ich jederzeit, auch ohne Angabe von Griinden, mein
Einverstandnis zuriickziehen kann.

Ort, Datum Unterschrift
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Soziodemographischer Fragebogen

Zum Abschluss haben wir noch ein paar Fragen zu Ihrem soziodemographischen
Hintergrund und mochten Sie bitten, diesen Fragebogen auszufillen. Vielen Dank!

Assistenzarzt/arztin

Facharzt/arztin

1. In welchem Ausbildungsabschnitt
befinden Sie sich?

O

O

Oberarzt/arztin

Chefarzt/arztin

2. Falls Sie Facharzt/arztin sind, haben o @)
Sie eine der folgenden Positionen?
3. In welchem Jahr haben Sie lhre
Tatigkeit in dieser Klinik
aufgenommen?
4. Wie viele Jahre Uiben Sie den
Arztberuf bereits aus?
Teilzeit Vollzeit
5. Beschaftigungsart @) @)
6. Wie viele Stunden arbeiten Sie
durchschnittlich pro Woche?
7. Wie viel Zeit haben Sie fir ein
durchschnittliches Gesprach mit lhrem
Patienten (in Minuten)?
Ja Nein
8. Haben Sie bereits friher an einer
oder mehreren Studien mitgewirkt? O O
9. Haben Sie bereits Erfahrung mit der
Lebensqualitatsforschung gesammelt? O O
Weiblich Mannlich
10. Geschlecht @) @)
11. Geburtsjahr
12. Staatsangehdrigkeit
Ledi AESE Verhei | Geschie | Verw
edig | Partner- d .
schaft -ratet -den itwet
13. Familienstand @) @) @) @) @)
Ja Nein
14. Haben Sie Kinder? (@)

Einzelinterview

Gruppeninterview

15. Welche Form des Interviews
winschen Sie sich fur unseren
nachsten Termin?

O
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B Leitfaden

B.1 Leitfaden Fokusgruppeninterviews

1.1.

1.2.

2.1.

2.2.

2.3.

3.1.

1. Lebensqualitat

Die Bedeutung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat nimmt in der
Forschung stetig zu. Mich wurde interessieren was flur Sie der Begriff
Lebensqualitat bedeutet.

Welchen Stellenwert nimmt Lebensqualitat bei Thnen im klinischen Alltag
ein?

2. Kids-CAT-Report

Seit geraumer Zeit erhalten Sie nun den Kids-CAT-Report. Welche
Erfahrungen haben Sie bisher mit dem Kids-CAT-Report gemacht?

Es hat sich in der Studie gezeigt, dass Sie den Report erhalten und
gelesen haben. Allerdings wurde der Report nicht mit den Patienten
besprochen. Welche Griinde gibt es lhrer Meinung nach hierfur?

Der Kids-CAT-Report soll als systematische und strukturierte
Ruckmeldung der Lebensqualitat dienen. Angenommen eine

solche Rickmeldung wirde von jetzt an routinemalfiig

erfolgen, was wirde sich lhrer Meinung nach dann in den Gesprachen
mit lhren Patienten verandern?

3. Erneutes Treffen®
Geplant ist, dass wir uns in circa 4 Wochen wieder sehen. Konnten Sie

sich vorstellen in dieser Zeit mit Ihren Patienten den Report zu
besprechen und uns Ihre Erfahrungen mitzuteilen?

5 Da nur am Campus Kiel eine weitere Befragung stattfand, war diese Frage nur
im Leitfaden fur das Fokusgruppeninterview in Kiel vorhanden.
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B.2 Leitfaden Einzelinterviews mit Fokusgruppenteilnehmer

1.

Seit einiger Zeit haben Sie ja den Report mit Ihren Patienten
besprochen. Wie haben Sie diese Gesprache fir sich persoénlich
empfunden?

Wie haben Sie die Ergebnisse des Kids-CAT-Reportes in das Gesprach
integriert?

Welche Auswirkungen haben die Gesprache auf den Umgang mit lhren
Patienten?

Welchen Nutzen fur das Arzt-Patienten-Gespréach haben Sie bemerkt?

In Libeck haben wir auch eine Fokusgruppe mit den an der Studie
beteiligten Arzten durchgefiihrt. Hierbei wurden einige
Verbesserungsvorschlage genannt, zu denen wir gerne auch Ihre
Meinung wissen wurden. Fur wie sinnvoll wirden Sie folgende
Vorschlage einschatzen:

Ware eine Aufnahme in die Routineversorgung winschenswert?

B.3 Leitfaden Experten-Einzelinterview

1.

Einer Ihrer Forschungsschwerpunkte ist ja die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen. Mich wirde interessieren,
worin Sie die Relevanz von self-reported outcome measures beztiglich
der Lebensqualitat sehen, besonders fur chronisch Erkrankte?

Die Erhebung von Lebensqualitat hat im Laufe der Zeit einen grof3en
technologischen Fortschritt erlebt. Von paper and pencil-Verfahren ging
die Erhebung auf computeradaptive Testverfahren wie jetzt beim Kids-
CAT uber. Da Sie diese Entwicklung Uber lange Zeit beobachtet und
begleitet haben, wirde ich gerne wissen, wie Sie diesen Fortschritt
einschatzen und worin Sie Vorteile sehen?

Mich wirde interessieren, welche Schwierigkeiten Sie sehen,
Lebensqualitatsaspekte im klinischen Alltag zu integrieren?

Seit Sommer letzten Jahres lauft die Kids-CAT-Studie in lhrer Klinik, an
deren Entstehung Sie auch maf3geblich beteiligt waren. Welche
Rahmenbedingungen missen lhrer Meinung nach gegeben sein, um den
Kids-CAT-Report im klinischen Alltag erfolgreich zu implementieren?

Welche positiven Veranderungen oder Effekte erhoffen Sie sich, wenn
der Report als regelmaRige Intervention eingesetzt wirde?
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C Kategoriensysteme

Lebensqualitat
Bedeutung Lebensqualitat
Wichtig
Unwichtig
Umsetzung Lebensqualitat
Krankheitsspezifische Lebensqualitat
Definition Lebensqualitat
Erfahrungen mit dem Kids-CAT-Report
Verstandlichkeit
Gut
Schlecht
Zeitmanagement
Gut
Schlecht
Zustandigkeitsgefihl
Vorhanden
Nicht vorhanden
Praktische Umsetzung
Organisation
Positiv
Negativ
Struktur
Skalierung
Gut
Schlecht
Farbe
Hilfreich
Nicht hilfreich
Differenzierung
Gut
Schlecht

Krankheitsspezifische Besonderheiten bei der Umsetzung

Verschiedene Patientengruppen
Nutzen des Kids-CAT-Reportes
Patientenversorgung

Abgleich mit der subjektiven Wahrnehmung

Positiv

Negativ
Zeitersparnis

Vorhanden

Nicht vorhanden

Einfluss auf die Arzt-Patienten-Beziehung

Positiv
Neutral
Negativ

Einfluss auf das Arzt-Patienten-Gesprach

Positiv
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Neutral
Negativ
Aufnahme in die Routine gewtnscht
Ja
Neutral
Nein
Krankheitsspezifischer Bedarf
Verbesserungsvorschlage
Ruckmeldung seitens der Kinder
Alternative Angebote/Versorgung
Ruckmeldung seitens der Eltern

Abbildung 2: Kategoriensystem Fokusgruppeninterviews

Ruckmeldung seitens der Patienten
Altersspezifische Schwierigkeiten bei der Umsetzung
Vorhanden
Nicht vorhanden
wahrheitsgeméafRe Beantwortung der Fragen
Vorhanden
Nicht vorhanden
alternative Angebote
Verbesserungsvorschlage
Kids-CAT integriert in das Krankenhausinformationssystem
Erwinscht
Neutral
Nicht erwinscht
Verlaufsdarstellung
Erwinscht
Nicht erwinscht
Problemfelder als red flag
Erwinscht
Nicht erwinscht
Zeitersparnis
Vorhanden
Nicht vorhanden
Aufnahme in die Routine erwtinscht
Ja
Nein
Krankheitsspezifischer Bedarf
Organisation
Positiv
Negativ
Abgleich subjektive Wahrnehmung
Positiv
Negativ
Einfluss auf das Arzt-Patienten Gesprach
Positiv
Neutral
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Negativ
Lebensqualitat

Umsetzung Lebensqualitat
Ruckmeldung seitens der Eltern

Abbildung 3: Kategoriensystem Einzelinterviews

Relevanz von Selbstberichten
Nutzen eines computer-adaptiven-Testverfahrens (CAT)
Rahmenbedingungen fir die Implementierung eines CATs
Lebensqualitat
krankheitsspezifische Lebensqualitat
Umsetzung Lebensqualitat
Alternative Angebote
Einfluss auf die Arzt-Patienten Beziehung
Einfluss auf das Arzt-Patienten Gespréach
krankheitsspezifischer Bedarf
Ruckmeldung seitens der Eltern
Zustandigkeitsgefuhl
Zeitersparnis durch einen CAT

Abbildung 4: Kategoriensystem Experten-Einzelinterview
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Interviewtranskript Fokusqgruppe Kiel

Co-Interviewer: Also ich wirde mal anfangen. Also mein Name ist Dana Barthel
genau ich leite die Kids-CAT-Studie, ich bin Psychologin und ja wie Sie ja wissen
haben wir den Kids-CAT entwickelt um die Lebensqualitdt von chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen zu erfassen und wir sind naturlich daran interessiert, dass
der Kids-CAT nach der Studie anschlieBend auch in der Routineversorgung
implementiert wird. Und deswegen sind wir heute hier, weil uns einfach interessiert
welche Erfahrungen Sie als teilnehmende Arztinnen und Arzte schon gemacht
haben, insbesondere mit dem Kids-CAT Report genau und ob es zum Beispiel
winschenswert ist, dass es implementiert wird oder was noch daran hindert einfach
Ihre Meinung dazu. Genau und dafir haben wir mit einer Soziologin zusammen
verschiedene Fragen erarbeitet die wir heute mit lhnen durchgehen mdéchten
sozusagen und dafur haben wir Sigrid Reisinger auch mit im Boot genau und da
waurd ich einfach das Wort auch an dich Gbergeben.

Interviewer: Genau also mein Name ist Sigrid Reisinger, ich hab selber an der Uni
Libeck Medizin studiert und mach jetzt im Anschluss da dran meine Promotion in der
Kids-CAT-Studie zum Thema Nutzen und Verstandlichkeit des Kids-CAT-Reportes
und werde jetzt heute die Moderation sozusagen dieser Diskussion Ubernehmen. Da
wollt ich Sie noch mal fragen ob Sie alle diese Einverstandniserklarung gelesen
haben und damit einverstanden sind, dass das hier aufgenommen wird auf Band?

TK8: Hab ich das gelesen? Bestimmt nicht. Also ich bin damit einverstanden.
Co-Interviewer: Es geht um die Transkription anschlieRend. Damit wir das

Interviewer: Genau ansonsten liegen hier auch noch mal dann so
Einverstandniserklarungen, die Sie gerne noch unterschreiben kénnen und im
Anschluss noch 'n Fragebogen zur Soziodemographie. Und meine Kollegin wird auch
noch 'n paar Stichpunkte einfach mitschreiben, damit die Transkription dann
erleichtert wird. Genau, wenn sonst von Ihnen jetzt primar noch keine Fragen sind,
wurd ich sonst starten?

TK8: Tschuldigung also, also angenommen die Fragen, die man hat, werden jetzt
nicht abschlieRend beantwortet hama nachher noch 'n bisschen Zeit?

Co-Interviewer: Ja genau. Und sonst ist auch am 27. haben wir 'n grof3es
Studientreffen in Hamburg da ist sonst TK6 auch dabei und kann sonst die Fragen
hier sammeln und uns dann quasi vortragen falls jetzt am Ende die Zeit doch zu
knapp ist, aber sonst sind wir da naturlich.

Interviewer: Super, genau also die gesundheitsbezogene Lebensqualitat die
Bedeutung nimmt ja in der Forschung stetig zu und mich wird primar jetzt erst mal
interessieren, was fur Sie personlich der Begriff Lebensqualitat bedeutet.

TKS5: Als Begriff oder als 'ne subjektive Erfahrung?

Interviewer: Gerne beides also sowohl als Begriff oder auch den Stellenwert, den er
vielleicht fur Sie im klinischen Alltag einnimmt.
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TK5: Was der fur mich im klinischen Alltag also der Bewertung der Kinder nicht far
mich subjektiv einnimmt. Weil das ist ja notwendigerweise was vollig anderes. Ich bin
52 ne weil3 ich nicht ob das

TK8: Also ich finde bei uns ist das schon wichtig ich mach ja ich bin ja Diabetes-
Arztin sozusagen und da is immer ein Kompromiss zwischen Therapieziel und einem
Leben was eine hohe Lebensqualitdt hat. Also was aus, aus der Sicht des Kindes
sich moglichst wenig von dem unterscheidet was gesunde Kinder ohne diese
Erkrankung an Teilhabe haben kénnen an Aktivitdt usw. Und das ist flir uns 'n
wichtiger Aspekt. Und das hat auch damit zu tun dass die Patienten eine
Lebenszufriedenheit haben sollen aber ohne auch das gesellschaftliche Spektrum
von Lebenszufriedenheit muss man dann immer im Auge behalten. Es gibt eben
Leute, die standig unzufrieden sind und es gibt Leute, die standig zufrieden sind. Und
das gibt es durchaus ja auch bei diesen Patienten und diese Demarkierung ist
manchmal nicht ganz einfach. Aber das ist fir mich schon so Lebensqualitat heifdt
eigentlich moglichst uneingeschréankt durch die Erkrankung durch's Leben zu gehen
und alles machen zu kénnen was andere auch machen kdnnen so ganz banal
formuliert.

TK5: Also fur bei mich ich hab, hab ja die Asthma-Kinder in der Studie fur die ist es
naturlich so anders als beim Diabetes dass man dass die Therapie nicht nicht
eingreifend vergleichbar eingreifend ist. Es ist schon was anderes ob man morgens
einmal inhalieren muss und abends und sonst 'n bisschen spritzt. Das ist Lichtjahre
anders das heifl3t man kann mit minimalem Aufwand und das auch voéllig normaler
Lebensqualitat in fast 95% der Falle erreichen. Insofern ist das schon 'n wichtiger
Parameter also die relativen Veranderungen der gemessene Parameter hat man das
Therapieziel erreicht. Das ist schon schon 'n entscheidendes Therapieziel Normalitat
nich. Und bei den Schwerkranken ist es analog bei den wenigen. Wirklich
Schwerkranken denen man nicht absolut helfen kann ist analog dieser Plan, dass
man mdglichst also das Messen am Normalen machen kann. Also so ist das dieser
Uberbegriff Lebensqualitat im ich sag (...?) tiber der Begriff was will der eine tun. Es
gibt wen der muss Sport machen kénnen der kommt in so 'ne Spezialambulanz und
es gibt wen der bewegt sich eigentlich gar nicht fir den ist eigentlich wichtig, dass er
einfach nur gut atmen kann, nicht dass er dem geht's nur um die Luftnot. Also das ist
ja sehr unterschiedlich und subjektiv.

Interviewer: Jetzt bezogen auf Asthma dann sozusagen auf Asthma?

TK5: Aber es gibt natirlich Parameter die die die sind die der die sind glaub ich
unabhangig die erfasst werden von dem Test also die f da wird ja zum Beispiel ich
bekomm familiare Zufriedenheiten hat optimal eingestellte Kinder die die schatzen
das extrem schlecht ein. Das korreliert es gibt Parameter die in Lebensqualitat
gehdren die Sie auch erfassen mit dem Kids-CAT die gar nicht korrelieren mit dem
Therapieerfolg. Das ist insofern sind die spannend wie schétzt man die ein welche
Rolle kdnnen die spielen bei der Differenzialdiagnose die Info die wir bekommen die
ich bekomme ist sinnvoll aber sie ist kein Therapieziel. Ich kann mit der Therapie 'n
Vater-Mutter-Konflikt nicht verbessern an vielen Stellen der aber fir in die Bewertung
eingeht des Kindes.

TK8: Aber auch zum Teil in die Therapie. Also wenn du mitkriegst, dass das zum
Beispiel in der Familie hackt, dann ist manchmal Therapieumsetzung schlecht aber

102



Interviewtranskripte (als CD-ROM angefuigt)

du verstehst warum. Ja sowas.

TK5: Als Information ist es wichtig aber durch die Stellschraube Therapie verbessern
als Intervention durch die Fiuhrung das Wie oder nich man fragt und was man nie
gesagt gekriegt hat: es gibt zwei Haushalte, zwei Wohnungen und nachher zweimal
das komplette Set und vorher hat oder, weil nur die Mutter mit war, hat's es bisher
nich erzahlt weil's peinlich is oder. Und da hilft natirlich dieser Fok diese
unabhangige Fokussierung drauf.

TK6: Was zusatzlich noch mit rein spielt, ist eines naturlich wie erfolgreich die
Therapie ist wie quasi das korperliche Befinden sich entwickelt. Und damit die
Teilhabe am taglichen Leben aber haufig hab ich das so empfunden, dass grad bei
den Asthmatikern auch die Therapie als stigmatisierend empfunden wird. Das wird
mit der Pumpe genauso sein.

TK8: Ja, Diabetes sowieso.

TK6: Genau so und das ist genauso mit 'ner Inhalierhilfe dann vor'm Sportunterricht
erst mal irgendwo auf ne Toilette vielleicht noch zu verschwinden, weil das keiner
mitkriegen soll. Is auch 'n Teil der Lebensqualitat zumindest wirklich der, der nicht
korperlich mehr mit der psychischen Lebensqualitat (...) stigmatisiert wird

TK5: Da hab ich das Gefluihl das erfasst der Kids-CAT schlecht.
TK6: Ja.

TK5: Das kann ich nicht sagen was ist das, das erzdhlen die eher selbst auf
spezifisches Fragen, das erfasst er ja eigentlich da is er zu global dazu ne. Um die
spezifische was macht wirklich die Therapie also jetzt fiir's Asthma, fur Diabetes.

TK8: Aber das finde ich nicht zum Beispiel, ich glaube dass diese Frage nach Schule
und Freunden da differenziert er.

TK5: Da geht das mit ein.

TK8: Genau also bei Freunden das ist oft dann sehr gut ist das besser als in der
Schule und du denkst du dir dass der Hauptlebensbereich ist ja meistens dann
Schule und so also die sind bis 14/15 Uhr in der Schule gut dann (verabredet?) aber
das und da glaub ich wird da wo 'ne Diskrepanz is dann is da irgendwas mit den
Lehrern oder in in in innerhalb der Klasse oder so wo du sagst, da is dann irgendwas
das das haben wir hier 'n paar Mal gesehen dass du denkst: ,Alles Bombe' und
plétzlich gibt's so'n Knick in der Schule und die Freunde sind aber gut. Und wo man
da sagt: ,Du warst letzte Woche wo stuckt es denn daran nich?‘ Also und da kdnnte
das, das konnte sowas sein, dass du sagst, da ist so Stigmatisierung oder Stress
weil man da den Krankheit der mehr Aufmerksamkeit legen muss aber das wird
Uberhaupt nicht gemiinzt ob das Verhéltnis mit den Freunden weil das ist ja dann
wieder alles gut also.

TK5: Hmm ich wi, was, mir is mir nicht so aufgefallen ist i n der Gedanke ist gut.

TK8: Ja also manchmal hat man das direkt hier hast du so'n Report und plétzlich in
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einer Spa alles super und du denkst ach ja das ist ne runde Familie das lauft und
irgendwo ist ein Knick drin wo du sagst: ,Das is aber nicht so gut das hatt ich mir
anders erwartet'.

TK5: Ich verschéatz mich subjektiv am meisten also das sind spannend da denk ich
dann druber nach warum haufig aber nicht in der Schuleeinschatzung also wie gut
die schulische Leistung oder schulische Kon das krieg ich immer ganz gut hin in was
Emotion und Familie betrifft also emotionelles Wohlbefinden ist das so ein ein ein
Faktor also ist ein einzeln Item da, da Uberschéatz ich regelhaft also selbst ich bin jetzt
trainiert du hast immer Gberschatzt ne also das das hat ja 'n Feedback auf mich. Ich
kuck also schon am einfach um jetzt gleich sportlich ich mécht jetzt auch genauer bei
dem liegen was dann wirklich ist ich liege immer noch zu gut. Also das das schatz ich
nicht richtig ein nehm ich einfach mal so zur Kenntnis. Ich verstehe oft nicht warum,
warum schétz ich anders ein als oder stellen die das anders dar? Ist der Dialog
anders? Oder bin ich positiver? In der Diskrepanz hab ich das im selben, weil ich auf
diese Items kucke. Ich hab mich wie fuhlen Sie sich emotionell wohl in der Familie
schlecht also da denkt man sich auch so aber.

Co-Interviewer: Aber ich glaube es ist wichtig, dass Sie kdnnen es ruhig weiter
einfach so einschatzen, wie Ihr Eindruck ist weil wir wollen ja mit der Studie grade
erst herausfinden ist der misst der Kids-CAT gut sozusagen ne das.

TKS5: Ich lieg sowieso immer in diesen beiden (...) also das das fallt nicht.

TK8: Ich lieg immer hoch, weil ich denke, 100 ist supi-gut und da ist nadmlich nicht
100 gibt's gar nicht und das ist irgendwie so das Problem. Also ich misste mal
wissen was normal supi-gut ist denn dann wurd's besser werden aber ich bin immer
bei 80, weil ich denke das ist dann da hat man mal das ein oder andere Problem
aber grundsatzlich lauft es gut und 80 ist ja out-of-order-super-toll. (Gelachter) Und
letztendlich ist irgendwas bei 60 so in Ordnung und das find ich schwierig also da zu
wissen, wo man sich takten muss oder wo die, wo sozusagen mal was weil3, ich ich
glaub Uber 60 is ja schon Uberdurchschnittlich gutes Verhéaltnis zu den Freunden, zu
den Eltern.

TK5: Das hab ich inzwischen gelernt, das wusst ich am Anfang nicht.

TK8: Nee ich auch nich. Aber ich hab trotzdem gesagt mach ich trotzdem so weiter
wie ich das sehen wirde aber ich das, was das Problem bei mir ist, dass ich auch
immer sehr positiv einschétze, positiver als es vielleicht ist.

Co-Interviewer: Genau.

TKG6: Ich hatte eine Befragung neulich ibernommen und hatte dann 'n junges Méadel
sitzen glaub ich acht ungefahr und hatte das Problem.

TK8: Von mir war das oder?
TK6: Ja ganz genau. Da kam namlich postwendend nach der Befragung der Anruf ob
mir was aufgefallen sei an dem Kind bei der Befragung. So und ich sal’3 daneben die

Mutter sald daneben und wir haben uns ganz bewusst wir haben nicht grol3 geredet.
Sie hat da rumgetippt und war bei manchen Fragen auffallend langsam, wo ich
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dachte: ,Hmm Klingt jetzt nicht als wird sie die Frage nicht verstehen, sondern die
denkt nur grad so viel und sagt ja nichts’. Und hat nachher aber immer angekreuzt
ich musst ihr 'n paar Begriffe erklaren alles prima alles gut. Und ich dachte schon das
stimmt doch hinten und vorn nicht. Man sagt nichts ich dachte mir mein Teil dann
kam prompt der Anruf ne halbe Stunde spater: ,Sag mal wie war'n das so?* und dann
war der Kklinische Eindruck auch ganz anders, also wie jedes Testverfahren ist das
nicht davor geschutzt, dass die Kinder etwas gut reden was gar nicht gut ist. Das ist
dann wieder Einschatzungssache unsererseits.

TK8: Ja is so. (...) Ja aber das das das Ereignis ist akut das is sicher ne akute
Trennungssituation also wir waren uns jetzt auch nicht sicher aber das war so bizarr
in der Sprechstunde wie sonst noch nie. Die Familien machen sich wild Gber den
Vater auf sonst hatte sie sonst immer gesagt: ,Mein Mann‘ und das war so 'ne Eises-
Stimmung der Vater sah schlecht aus und T. und ich kucken uns an: ,Sag mal, da
kracht's doch grade oder was is da los?* aber man kann ja jetzt auch nichts sagen
und dann ham wir eben gefragt bei dir und wenn man das dann so sieht, muss man
auch sagen ja, wenn das so akut ist, glaub ich dann sind die nich in der Lage und die
ist ja auch noch klein die is sieben oder acht ne.

TK6: Grade diese Fragen wie war'n die letzten vier Wochen da da da da da da
merkte man, da verstand sie den Begriff nicht ich erlauterte sag ich die letzten vier
Wochen Uberleg mal das war so um Weihnachten rum bis heute und so und da wird
man sagen dieses Kind kriegt ja Weihnachten unterm Tannenbaum Geschenke
kommt in der Regel mehr so positives Gefihl riiber und sie zégerte und zdgerte und
am Ende kreuzte sie s'gar positivste (...).

TKS5: Das ist halt wirklich (...).

TK6: Genau und das (...) konnt sie nich ankreuzen, das hat man gemerkt.
Co-Interviewer: Das find ich dann ganz wichtig, auch wenn Sie das vielleicht notieren
konnten oder studynurseK sagen konnten einfach, weil dieser Eindruck der geht
dann ja komplett auseinander ne, da hatte man ja das Gefihl da hat sie entweder
sozial erwiinscht geantwortet oder war noch nicht soweit dass sie

TK8: Ja definitiv. Und nich so in der akuten Krisensituation wird ich sagen.

TK6: Das war der Eindruck ohne sie zu kennen, ich kenn den Kontext nicht.
Co-Interviewer: Aber das klingt sehr danach und das kann man das war vielleicht
sogar ganz gut, wenn man das dann notieren wirde, weil dann weil3 man einfach ok
bei der Befragung war wirklich irgendwas da hat irgendwas nicht funktioniert
sozusagen ne und so gute Ruckmeldung dass klar so'n Test ist vor sowas nie
gefallen ne.

TK8: Nee und die Mutter sal? ja dabei. Die sitzen ja dahinter die Eltern.

TK6: Ja und ab und zu kuckte mal die Mutter wo ich schon dachte: ,Seh ich wie ich
sie jetzt rausschicke’,

Co-Interviewer: Ja das war
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TK6: Und vor allen Dingen
Co-Interviewer: Oder zumindest so setzen, dass sie nicht mitkuckt.

TK6: Ich muss die Frage mir ankucken und dem Kind zu erklaren was der Begriff
bedeutet manchmal muss man kucken wie formulier ich's, um nicht zu beeinflussen.
So, frag dann natirlich nach ob sie jetzt das verstanden hat, ob ich's noch mal
anders erklaren soll. So und dann zdgert sie und dann denkt man hat sie die Frage
vielleicht nicht verstanden oder denkt sie jetzt nach und das ist vollig unklar was
mach ich jetzt dann in dem Moment? Ich hab da einfach den Mund gehalten und
dann hat sie irgendwas eingetippt.

Co-Interviewer: Das heifdt

TK6: Und dann gab's ne Frage, tschuldigung, da antwortete sie nich und dann soll
ich, sag ich; ,Soll ich noch 'n Augenblick wegkucken?’ ,Hm’. Da glaub ich da hat sie
ehrlich geantwortet. Das war so das einzige Geflhl, wo ich dachte da mécht sie
ehrlich antworten und ich soll's bitte nicht mitkriegen.

Co-Interviewer: Hm genau. Ich wirde noch mal ganz kurz auf diesen Report
zurickkommen. Da war’s also am Anfang schwierig Giberhaupt das zu verstehen wie
der, die Skala des Reports sozusagen (...) ist?

TK8: Wie die definiert ist. Genau, als das was da am Rand steht wenn man das sieht
das hatt ich gern noch mal so von 0 bis 100 aufgeschrieben. Also diese Kommentare
sind ja auch so, weil3 nich, alle 20 andert sich was ne. So das ware super gewesen
wenn wir das vorher gehabt hatten, weil dann man das besser einschéatzen kann.
Wenn ich gewusst hatte, dass 80 out-of-order ist, dass jemand dem die Sonne da
aus'm Hintern grinst da vor einem sitzt dann hatte man das gar nicht mehr
genommen. Also muss man ja mal so deuten oder?

TK5: Hast du Recht.

TK8: Ich nehm das jetzt immer noch, weil ich's immer noch nicht verstanden hab
wenn ich mal ehrlich bin. Weil ich diese Skalierungen nicht hab und das wér, das war
gut. Also

Interviewer: Deswegen haben wir den Report auch mal in Farbe noch mitgebracht.
TK8: Das nehm ich. (Gelachter)

Interviewer: Um mal von Ihnen gerne zu erfahren ob lhnen das dann sozusagen
mehr helfen wirde dabei.

TK5: Ja.

TK8: Wurd ich auch 80 nehmen. Ich, also ich glaube man bréuchte tatsachlich so
was bedeutet das wenn jemand bis 30, bis 40, bis 50, bis 60, bis 70 hat. Hier steht ja
ne unterhalb des Normbereichs. Und dieser Wert liegt im oberen Normbereich.
Normbereich: der Patient hat sehr gute Beziehungen zu seinen Eltern bzw. was ist
denn jemand der 80 hat?
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Co-Interviewer: Ganz ich glaube ich hab mir das nur grade nur geholt weil ich kein
selber kein Anschauungsmaterial dabei hab aber das ist glaub ich genau die
Schwierigkeit, dass das eine eine Norm also das is im Vergleich zu dieser grof3en
Normstichprobe von tiber 12000.

TK8: Das ne Gaul3'sche Normalverteilung.

Co-Interviewer: Genau genau das is ne Normalverteilung und das hier ist namlich
keine. Ich glaube das war am Anfang der Studie da bin ich aber gerade erst neu
angefangen, da war das glaub ich schon mal Thema. Dass das namlich tatsachlich
von 0 bis 100 ist sozusagen.

TK8: Das ist so wie die Skalierung dieses dieses Tool, das man von 0 bis zehn hat.
Co-Interviewer: Genau hier beschreibt O

TK8: Aber gibt's auch ne Norm?

Co-Interviewer: Genau hier beschreibt O jeweils die schlechteste Lebensqualitat und
100 die beste vorstellbare. Das heif3t, das ist ne ganz andere Verteilung als die und
ich habe jetzt den Eindruck dass das diese Unterscheidung nicht klar gemacht
wurde.

TK8: Genau, also wenn ich das da ankreuze 80 oder so ist das dann. Ich denk das
ist auf dieser genau ja, wenn ich das dann ist das da nicht mit dem hier Uberein. Ja
gut ok dann versteh ich das.

Co-Interviewer: Es ist

TK8: Das macht's kompliziert, also das dann das hat mich so verwirrt weil ich denke:
,Boah du hast ja Uberhaupt keine grof3e’

TK7: Hallo tschuldigen Sie die Verspéatung, TK7.

Co-Interviewer: Co-Interviewer mein Name.

Interviewer: Interviewer, guten Tag.

TK8: Genau das ist einfach, dass man, dass diese Zahlen nicht miteinander, dass
das Uberhaupt nicht miteinander zu tun hat, dass meine 80 vielleicht trotzdem ok
sind.

Co-Interviewer: Genau es hat nattrlich schon insofern damit zu tun dass auch hier 0
das schlechteste is aber das is eben in in in Vergleich gesetzt wird mit dieser
Normstichprobe. Und das ist jetzt fir uns einfach ganz wichtig dass da am Anfang

'ne (...) in 'ner Schulung oder einfach um das mal das klar zu machen sozusagen.

TK8: Genau das ist fur mich das allerschwierigste, weil ich immer gedacht hab ich
kreuz das an und dann krieg ich das und dann denk ich ,Hmm’.

Co-Interviewer: Hmm ok gut das nehmen wir auf jeden Fall mal einfach so auf genau
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wir haben den Kids-CAT-Report mal in Farbe

TK7: Vor allem hat man so den Eindruck, dass relativ grol3e prozentuale
Einschrankungen dann steht da immer noch daneben das sei im Normbereich so
nun kenn ich den Normbereich nicht.

TK5: Genau darum geht's jetzt zum Beispiel, dass alle da unsicher war'n mit und wir
ham immer zu hoch eingeschatzt weil fur uns das dann eben so es is alles hibsch
man sagt 80 und dann stellt man fest den Wert den gibt's eigentlich in der Realitat
nicht.

TK7: Ja das kriegt man

TK8: Aber das stimmt ja jetzt. Die Skalierung haben da nichts miteinander zu tun.
Dann kann ich damit leben ja.

TK7: Das tun wir glaub ich sowieso und ich glaube auch, dass wir in der
Sprechstunde wir konzentrieren uns ja auf die medizinischen Belange, du kuckst wie
ist die Obstruktion, ich kuck wie sind die Gelenke, du kuckst wie is der Diabetes
eingestellt und Uber diese Dinge unterhalten wir uns ja mit den Eltern und Patienten
eher weniger, so dass wenn ich da sitze und das einschatzen soll dann muss ich
immer schon so'n bisschen Uberlegen wie war so der Eindruck des Patienten auf
mich? Wobei grade auch Schule und manchmal unterhalt ich mich mit denen tber
Schule ja, aber auch nich immer.

Co-Interviewer: Und in welchen Fallen wirden Sie sagen, dass Sie wenn Sie sich mit
Patienten tber Schule beispielsweise oder eben Freunde oder so unterhalten?

TK7: Naja schon eigentlich wenn, wenn die Patienten ne Beschwerden an den
Gelenken haben dann frag ich schon: ,Wie is das mit'm Sportunterricht, wie lauft das
da?’. Sporadisch frag ich die schon auch: ,Wie lauft's so in der Schule? Gibt's da
irgendwelche Probleme?’, auch wenn man tber Medikamente zum Beispiel redet die
Medikamente-Nebenwirkungen, die da lasten, dann beraten wir auch haufig dass wir
sagen: ,Gut dann nimmt das Medikament am Freitag damit du nicht in der Schule
fehlst und so eigentlich im Grunde immer die, die so durchlaufen die nur zur
Kontrolle kommen wo nichts so richtig ist, da spricht man Uber solche Dinge eher
weniger.

Interviewer: Dann wirden Sie nur Uber medizinische Fakten sozusagen dann sich
unterhalten?

TK7: Genau, dann hacken wir das ab, kuckt den Patienten an gibt Rezepte raus und
dann gehen die wieder.

Interviewer: Wir hatten uns vorher einmal kurz sozusagen geklart was der Begriff
Lebensqualitat fur Sie persénlich bedeutet?

TK7: Fur mich persénlich?

Interviewer: Ja.
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TK7: Wirde Lebensqualitdit bedeuten dass man seinen Winschen und den
Alltagsanforderungen uneingeschrankt nachgehen kann.

TK8: Das war die Definition fur hohe Lebensqualitat.

(Gelachter)

TK5: Du sollst das jetzt nicht realistisch abgleiten, es nur definieren.
(Gelachter)

Interviewer: Also bei uns in der Studie wird halt vor allem auch den bei Kindern den
Bereichen korperliches und psychologisches Wohlbefinden, Beziehung zu Eltern und
Freunden und der Schule natiurlich 'ne grof3e Rolle zugeschrieben zum Thema
Lebensqualitéat. Also auch au3erhalb der korperlichen Gesundheit sozusagen. Hatten
Sie, Sie hatten auch am Anfang sozusagen diese Verstandnisprobleme mit der
Skalierung?

TK7: Ja.
Interviewer: Gab's denn sonstige Verstandnisprobleme mit dem Kids-CAT-Report?

TK8: Also von meiner Seite nich, ich find das is sehr, is kurz auszufillen es geht
schnell also Praktikabilitat ist sehr gut. Die Frage ist eben, ob es das auch so das
wuird ich jetzt noch mal fragen, also wir ham das is wirklich sehr unterschiedlich
zwischen den Krankheitsbildern. Das muss man vielleicht noch wir machen schon,
also mein bei mir jetzt vielleicht 1/3 Diabetes-Therapie der Rest ist eben was ist
Beruf/sozial, Klassenfahrten lauft das? Geht das in der Schule? Warum misst du
nicht in der Schule? Welche Griinde gibt es daflir? Also da is schon noch deutlich
mehr psychologische Anteile oder sagen wir so Beratungsanteile die unabhangig
aber die 'nen groRen Einfluss haben auf die Therapie und die Compliance. Und
deshalb und was bei uns echt wichtig ist und wére sozusagen Depression zu
erfassen. Es gehort bei den Erwachsenen standardgemafig dazu. Da gibt's den
WHO-5 Fragebogen das kennen Sie wahrscheinlich, das sind dann so fiunf oder also
ne ganz geringe Anzahl an Items die die Patienten ausfillen kénnen man hat
Zahlenwerte da raus kommen und man hat 'nen Indiz ob jemand depressiv ist oder
nicht oder ob es 'ne Risiko-Bereich gibt oder nicht und des find ich bei uns, wir ham
viele Kinder und da sind wir einfach so viele. Aber immer wieder sind Kinder dabei
wo man sagt hier stimmt was nich.

TK7: Is der padiatrisch ge ge der kommt, der kommt aus'm Erwachsenenbereich?
TK8: Der kommt aus'm Erwachsenenbereich.

TK5: Und den nutzt du, Gbertragst du auf die Padiatrie?

TK8: Ich hab den, ich hab den mal bei 'ner Patientin die is aber 17 gewesen
angewandt und gekuckt und war gut und dann hab ich 'n bisschen entspannt weil

aber da

TK5: Aber ne haufige Population sind auch Jugendliche die jinger sind in geringer
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Zahl und das geht runter diese Population mit der das gemacht wird bis auf 12
runter. Also fur die, fur die jungen also das weil3 ich nur jetzt das fur Asthma die sehr
depressiv si Skala das der in den sogar im in der nationalen Versorgungsleitlinie fur
Jugendliche also definitionsgemal ab 12 empfohlen wird. Und nicht modifiziert das
sind genau dieselben Fragen die auch die Erwachsenen kriegen.

TK8: Aber du brauchst das eben auch noch bei Kleineren usw.
Co-Interviewer: Das ware wiinschenswert so?

TK8: Ja, dass das so'n bisschen das so was auch plane oder auch ausgearbeitet
wird, dass man sagen kann hier irgendwas. Dass das klar raus, dass man dann die,
die Beantwortung dieser Fragen usw. deutet darauf hin dass ne depressive
Verstimmung vorliegt oder und dass man dem noch mal intensiver nachgehen kann.

TK7: Also des fand ich sehr wertvolles Tool.
TK8: Ja, also wirds bei dir auch gehen.

TK7: Des spielt bei mir insofern 'ne Rolle als dass wir auch viele Patienten
bekommen, die kommen mit der Frage ,Habe ich Rheuma’ und da stellt sich dann
raus es is 'ne ausgepragte Schmerzsymptomatik nur und da kann es naturlich die
Ursache sehr haufig ne Depression und neulich hatt ich auch eine kombinierte
chronische Osteomyelitis und 'ne schwere Depression. Ja brauchen wir.

TK8: Hmm (Zustimmung).

Interviewer: Wie sah, wie konnten Sie den Kids-CAT-Report zeitlich integrieren in
Ihren klinischen Alltag?

TK8: Geht gar nicht. Nein also es geht schon. (Gelachter)
TK5: Ne es geht gut. Nur gegen Entgelt. (Gelachter)

TK8: Aber man muss glaub ich ja, genau nur gegen Geld, aber man muss auch
sagen dass studynurseK das ja auch a hier exzellent macht ne. Die also wir ham
gesagt: ,Pass auf du kannst alles machen aber ich krieg die Patienten zuerst.” Und
zwar so sozusagen Daten auf'n Tisch und sie schmiegt sich dann um einen rum ne.
Dann nimmt man sie mal raus und dann nimmt sie sie wieder rein und dann hama
wirklich auch unmittelbar an dem Tag und wenige sobald der Patient weg ist hat man
seinen Bogen auf'm Tisch.

TK5: Und man muss sich nicht selber kimmern. Wir kriegen das hinterhergetragen
also das is fii m mit wenig Stress fUr uns verbunden. Also das was nervt, ich also ich
kann mich auf die Inhalte beziehen und da ist man selber motiviert und denkt man
warum hat man nicht und deswegen ist es eigentlich einfach zu integrieren. Das
hangt tatsachlich an der perfekten Rundumbetreuung die wir haben. Definitiv.
Interviewer: Es wird lhnen erleichtert das zeitlich super zu integrieren?

TK8: Also was aber dann manchmal der Preis ist wenn sie an sich so um uns
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rumschmiegt und sie nicht ganz konsequent feuert ist, dass wir diesen Report
natdrlich nicht mit dem Patienten besprechen, also ich gar nicht, ich weif3 nicht wie's
bei euch ist?

TKS5: Ich hab's noch nie gemacht.
TK8: Genau, dass man ihn besprechen kann. Aber ich
Co-Interviewer: Warum genau nicht? Das hab ich noch nicht verstanden.

TK8: Weil er dann noch nicht fertig ist wenn sie dann den Patienten noch mal danach
nimmt, dann sie gar nicht fertig sein aber es hat trotzdem Einfluss das heif3t ich kuck
mir das, kuck ich mir das ja an und hab gesagt: ,Hmm ja das hama auch so gesehen’
oder da war auch so'n ahnliches Gefuhl nur das verifiziert sich jetzt hier noch mal.
Man kann sich ne Notiz machen.

Co-Interviewer: Genau, das dann erst fiur die nachste, fur die nachste

TK8: Sprechstunde, genau. Oder jetzt hier sowas, ne wo man sagte: ,Hey was
kommt denn eigentlich bei dir da in diesem Kids-CAT-Report raus?’, wenn das hier in
der Sprechstunde grade vollig bizarr ist dieses Gesprach ja und du denkst:,Hier
stimmt das doch vorne und hinten nicht in dieser Familie mehr’.

TK6: Da ist namlich genau der Punkt, wie soll'n das wo wir drauf hinaus wollten wie
soll'n des klinisch implementiert werden spéter? Da fallt mir auf, dass die Befragung
die wir hier im Hause machen unendlich lange dauert. Also bei diesem Madel sal} ich
1 1/4 Stunden daneben bis die fertig war.

Co-Interviewer: Genau das
TK6: Das ist klinisch nicht zu machen.
Co-Interviewer: Das ist klar.

TK6: Die war, die hat's gemacht aber man merkte die zog sich nachher. Da ist so die
Frage rein psychologisch kann man nich irgendwie versuchen, hat man zwar die
Beobachtung nicht aber sowas dem Patienten am Vorabend zuschickt vorli als Link
und dass man dann den Report am nachsten Tag zur Sprechstunde vorliegen hat.

Co-Interviewer: Eine, eine wichtige Info dazu ist, dass wir jetzt in der Studie noch
ganz viel zuséatzlich erheben, das ist alles was nach dem bunten Bildschirm ist was in
diesem weil3-blauen-Bildschirm, das ist alles so wahrend der Studie um
herauszukind bekommen ob der Kids-CAT gut is, also fiir die Validierung sozusagen.
Wenn das Produkt fertig ist, dann ist es nur noch das Bunte sozusagen, das dauert
bei dem achtjahrigen Kind schatzungsweise vielleicht 20 Minuten, ist also wesentlich
einfacher und zeitlich machbarer durchzufihren als diese ganze komplette
Validierungsstudie ist, also deswegen, das wird spater bei der Implementierung
einfach das Problem nicht mehr sein, weil es dann wirklich nur das kleine
umfassende Paket sozusagen das eigentliche Kids-CAT ist dann sind diese ganzen
zusatzlichen Fragebdgen die wir anschlieBend erheben nicht mehr dabei. Das ist
jetzt nur in der
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TK8: Irgendwann konnt es tatsachlich sein, die kommen am so und sovielten in die
Sprechstunde, sie kriegen es drei Tage vorher, sie kdnnen es bearbeiten und wenn
sie 'ne Auskunft wollen schicken sie's mir einfach vorher zu. Und das ware dann (...)
Wir ham ja viel auch schon mit Emails und online und was weif3 ich.

TK6: Du kriegst du mit dem Patienten deinen Report gleich in der Akte und dann
weildt du was Sache is.

Co-Interviewer: Ja ja, das is auf jeden Fall 'ne gute Idee, genau.
TK8: Gut war 'n App oder?
(Gelachter)

TK6: Ich hab auch gedacht 'n Kids-CAT-App, du hast die RAume ja langfristig immer
nich und im Wartezimmer des auszufillen wenn alle zukucken funktioniert auch
nicht. 'Ne App oder dass man, das is ja mehr ne technische Frage mit'm Tablet sich
irgendwo in die Ecke setzt funktioniert glaub ich dann auch. Nur es sollen dann
natdrlich nich 20 Leute drum rum sitzen.

Co-Interviewer: Genau, das funktioniert tatsachlich auch jetzt schon. Wir haben des
jetzt, wir machen das gleiche ja auch in der Schule wir haben das jetz noch nich so
grol3 kundgetan, dass es auch auf 'nem Smartphone und so geht, weil manchmal die
Fragen von dem spateren Fragebogen der nich zum Kids-CAT gehort der, die sind
zum Teil noch recht lang da wirde man nicht nicht alle Antwortoptionen sehen bevor
die Kinder dann ewig rumscrollen sagen wir lieber nur am Laptop oder am PC, aber
der Kids-CAT der soll auch auf jeden Fall auf Smartphones und Tablets laufen
genau. Und das heil3t aber von Ihnen ist auf jeden Fall erwlinscht eigentlich, dass es,
dass der Kids-CAT der dann eben zeitlich kleiner is und machbarer fur die Kinder,
dass sowas in der Routine auch benutzt werden kann sozusagen und?

TK8: Also fur die Diabetologie fand ich das durchaus sinnvoll und das gehdrt ja auch
zu den Therapiesaulen dieser Erkrankung dazu und das ist eigentlich ja bei fast allen
chronischen Erkrankungen wenn man ehrlich ist nicht. Alles hat so Einzug gehalten
bisher, aber die die grof3en Bereiche da auch die Onkologie da gibt's ja gar keinen
Zweifel mehr daran, dass so was offentlich werden muss und in der Diabetologie is
das genauso.

TK7: Also fur die Rheumatologie halt ich's fur auch sehr wichtig, denn denn grade so
was is bisher nie so gar kein Einzug bisher gefunden. Es gibt so'n paar
Ausarbeitungen uber die Kinder-Kerndokumentation an der, in Berlin wird die gefuhrt
wird und Lebensqualitdt auch abgefragt wird bei den Eltern. aber sonst gibt's da
bisher Uberhaupt nichts. Und auch nichts wo man drauf reagieren kann und ich erleb
das halt auch immer wieder man hat auch bei der Argumentation gegentber 'ner
Schule oder gegeniber dem Geldgeber was zum Beispiel stationdre Aufenthalte
angeht wenn dann noch 'n Elternteil mit aufgenommen werden soll und nichts richtig
auch wissenschaftlich in der Hand wo man dann sagen kann: ,Diese Kinder leiden
unter ihrer Erkrankung genauso wie alle andern’ nich und es war haufig so, dass
man grof3 angekuckt wird und dachte: ,Wie Rheuma im Kindesalter, das gibt's
Uberhaupt?’. Ja und wie's diesen Kindern geht darlber gibt's einfach nichts richtiges
und ich finde das gut, wenn man das auch in der Routine mit erfasst und die Kinder
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rausfiltert die wirklich 'n gro3es Problem damit haben.
TK8: Ja und wenn man noch weitergeht eben auch die Eltern.
TK7: Ja.

TK8: Also es gibt beim Diabetes ja Arbeiten dazu sozusagen: elterliches Burnout
oder diese ganzen Geschichten und das is natirlich schon was, was auch
unterschatzt wird diese familiare Leistung.

TK5: Absolut.

TK8: Die bei diesen Erkrankungen gefordert wird. Und die die Eltern auch ans Limit
bringt und wir haben zum Beispiel in meinem Bereich schon Schwierigkeiten
bestimmte Versorgungen zu bekommen und ich scheue mich zu schreiben: die
Mutter hat 'n drohendes Burnout weil die damit ne F-Diagnose in ihrer
Krankenversicherung drin hat. Und wenn da irgendwas noch mal kommt
Berufsunfahigkeit oder was weifl3 ich, dann geht das nicht und auch bei den Kindern
halt ich mich zuriick weil das einmal einmal drin is, is fur ewig da drin ob das nun ein
Psychiater geschrieben hat oder ein Kinderarzt is vi, das interessiert die
Kassenverbéande ja gar nicht. Und das ist zum Beispiel was so extrem schwierig ist
und wenn man sagt die Lebensqualitat ist deutlich eingeschrankt bei diesem
Patienten oder die Familie ist grade sehr belastet dann sind das sagen wir mal so
weiche Kriterien die aber auf ne Krankenkasse vielleicht in Zukunft durchaus wirken
wo man sagt: ,Das ist ein Risikofaktor fur psychiatrische Erkrankungen oder so’. Das
find ich schon wichtig.

TK7: Und es hangt ja sehr haufig, das spielt fur dich auch 'ne Rolle, fir mich auch,
die Compliance, die Medikamenten-Compliance mit da rein. Es verbirgt sich sehr
haufig eine Insuffizienz der Eltern mit der Erkrankung umzugehen. Und wenn die
nicht dahinter stehen, dann wird das nix.

Interviewer: Angenommen man wirde das von jetzt an routinemaRlig sozusagen in
den Klinischen Alltag integrieren, was denken Sie was sich in den Gesprachen mit
Ihren Patienten verandern wirde?

Co-Interviewer: Also wenn Sie den Kids-CAT-Report dann tatsachlich vorliegen
haben ne, wenn man das so macht, dass das maoglich ist?

TK7: Naja bei mir wird es schon dazu flihren, dass man so 'ne Dinge ich sacht ja
eben das is eher sporadisch, dass ich sowas abfrage. Dass ich die mal nach ihrer
Schule frage oder ob man dann mal fragt: ,Wie geht's zuhause?' oder wenn die
Eltern im Gesprach das durchblicken lassen, dass man dann darlber spricht aber es
gehort bei mir noch nicht so richtig zur Routine, dass ich so 'ne Dinge abfrage. Ich
glaube das wirde da mehr auch zur Routine werden und dass man mehr auch
darauf achtet und nichts verpasst.

Interviewer: Aber das wirden Sie dann gut finden?

TK7: Ja das find ich gut.
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Interviewer: Alle?

TK7: Gehort dazu.

Interviewer: Wenn das strukturiert sozusagen abgefragt werden wirde?
TK7: Ja.

TK5: Definitiv. Bei mir wird's zu 'ner Verhaltensanderung fuhren, ich hab vorher also
wenn die das nicht angesprochen haben, hab ich's Uberhaupt nicht gefragt. Und jetzt
hat's 'nen Stellenwert. Und ich hab auch gelernt, dass das mir das hilft Sachen zu
verstehen. Non-Compliance, Medikamenten-Non-Compliance zu verstehen, also das
sind jetzt Punkte die mir akut einfallen oder Selbsteinschatzung zu zu besser zu
zuzuordnen zu kdnnen, also es hilft mir und ich hab was draus gelernt. Also ich glaub
des andert das hat jetzt bei mir jetzt schon 'n Effekt durch die Teilnahme da dran.

Interviewer: Wieso haben Sie das vorher nicht gefragt?
(Gelachter)

TKS5: Is immer die Frage die die, hab ich 'n Hinweis bekommen? Also ich hab nicht
generalisiert ich frag jetzt auch Leute was ist wenn ich hab ganz viele Patienten die
begleit ich vom der Diagnose die in der Regel zwischen drittem und sechstem
Lebensjahr gestellt wird bis zum 18. da Uberblick ich jetzt viele. Da gibt's Phasen wo
die stabil sind, da gibt's dann Phasen wo es schwierig wird, Pubertat haufig als
Prapubertat, Pubertat so 10 bis 14 is schwierig. Danach so die Spatpubertat is meist
wieder easy. Das is nich so, aber nur in den, ich hab nur den Knickpunkt noch nich
gemerkt da lauft irgendwas nich rund. Wenn alles rund lauft, also ich sag jetzt mal
rein fachlich alles rund lauft.

TK8: Vermeintlich so oder?

TKS5: Vermeintlich also 'tschuldigung dann kuckt man nicht hinter. Wenn es nicht lauft
hat man dahinter gekuckt, das ist glaub ich der Verdacht und die die die die jetzt frag
ich nattrlich weil die sind auch im Kids-CAT drin die bei denen alles glatt lauft auch
merke da lauft nicht alles glatt aber die Aspekte war'n nicht vorher nicht in meinem
Fokus.

Interviewer: Also dann versteh ich das richtig, dass Sie jetzt sozusagen mehr
versuchen von allen Seiten das zu betrachten und noch mal auf die Schule
einzugehen oder auf die Freunde?

TK5: Ja ich muss ja, ich muss ja die Kreuze auch machen und dariiber gesprochen
haben damit hab ich was gelernt dass ich mehr erfahre (Genuschel).

TK7: Also es, es war vorher muss man sagen auch 'ne Zeitfrage und es is natirlich
auch noch 'ne Zeitfrage grad bei mir in der Sprechstunde is auf vieles zu achten:
Medikamente, klinischer Status, Gelenkstatus, ich mach die Sonographien der
Gelenke selber und da is schnell viel Zeit rum und dann fallt sowas zeitlich hinten
tber und man kann ja mit sowas ganz schnell dann in eine Situation kommen wo
einem die Zeit davonlauft und wenn das so'n bisschen mehr strukturierter is
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hierdurch, durch Kids-CAT, dann kann man das auch tberschaubarer machen, dann
trau ich mich da auch eher ran sag ich mal es is nich so'n riesen Wespennest was
man auf einmal auf ansticht sondern das is Uberschaubarer dann jetzt geworden
dadurch find ich.

Interviewer: Es gibt auch 'ne Studie von 2011 die hat das auch gezeigt, dass man
sozusagen durch diese Systematik Zeit ersparen kann und mehr Punkte beleuchten
kann.

TK8: Mehr Information kriegt.
Interviewer: Dem wirden Sie

TK7: Und wenn's dann zu weit geht, dann muss man sagen: ,So hier stopp da miss
ma uns noch mal zu verabreden’.

TK5: Du hattst ja gar nicht gemerkt, dass es weiter geht wenn du diese Struktur
vorher nicht gehabt hast.

TK7: Ja Klar.

TK5: Und dann hattst, also ich hab das dann eher vermieden zum Beispiel solche
Situationen wenn ich die Strukturierung noch nicht abgefragt habe oh

TK7: Genau.

TK8: Das mocht ich mir jetzt nicht ausbaden? Bei mir war das so vor 4,5 Jahren da
bin ich immer an so Grenzen gekommen. Da hast, hat man vor den Patienten
gesessen und gesagt also bei einem das war so so offensichtlich, dass ich gesagt
hab: ,Komm also ehrlich gesagt ich weil3 gar nicht was ich mit dir machen soll’, so
Schultern gezuckt und dann das hat mich ich hab ja mal systemische Beratung zum
Beispiel trainiert und gemacht und das hat einen natirlich dann noch mal sehr
fokussiert aber es ist tatsdchlich so, dass man immer noch sehr auf sein Gefuhl
angewiesen is und ich mit der Diabetes-Beraterin sitz und wir beide uns ankucken
und wir wissen hier stimmt was nich. Und diese Intuition das is ja nun nichts was
wirklich erheben end in gleicher Form gegeben is, mancher hat's mehr, mancher
hat's weniger. Und da sind solcher Frage-Sachen und solche Trainings die einem
sozusagen etwas vorgeben also sehr effizient und ich glaube, dass bei uns es auch
nur so gut klappt oder auch dann bei euch weil wenn du die immer wieder siehst
dann ham die irgendwann Vertrauen und die erzéhlen dir jeden Scheild um das mal
SO zu sagen ne, du weil3t doch das Meerschweinchen stirbt oder nich. Aber wenn
man sozusagen auch mal grade wenn es Personalwechsel gibt usw., dass diese
dieses gewahrleistet wird diese, die sonst auf Intuition und Vertrauen basieren dann
Informationen die man kriegt, dass das ware das is der Vorteil auch davon. Bei mir
war's tatsachlich noch zuséatzlich zu dem was man an Intuition und langer
Betreuungszeit hat. Dass man auch mal schneller sieht: Frag ich jetzt noch mal hier
ganz fokussiert nach Schule? Also wir fragen schon viel solche Sachen und so und
wir kriegen sofort mit wenn, wenn's irgendwo kracht aber letztendlich auch bei dieser
Familie hab ich mich jetzt zuriickgehalten und wenn man dann diesen diskrepanten
Report mit a Report gesehen héatte vorher mit alles-supi und dann kommt da 'ne
Familie rein, die sieht als hatte man sie gerade aus'm Wasser gezogen. Dann hatt
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ich auch gesagt: ,Also jetzt hab ich hier irgendwie das is ja so toll wie das hier steht
und Sie lachen gar nicht’. Also héatte irgend 'ne Frage reingeworfen ne und und nur
mal um so anzustacheln. Dann héattste gesehen was kommt ohne dich dann
sozusagen zu zu sagen: ,Ja bei Ihnen stimmt doch hier was nich’. (Gelachter) Ohne
zu sagen Sie schieben ja die Depression vorne zur Tur rein aber (Gelachter) aber
das das ware halt ganz super gewesen, weil so haben wir dann nur angerufen und
gesagt also ich weil3 Mitarbeiterin K hat ja mit dir telefoniert und sagt: ,Sag mal was
denn mit dir?’ und wir beiden ham uns angekuckt als wenn wa (Genuschel) das das
is doch nich die Familie die wir sonst kennen alles so frappierend. Und das fand ich
ganz gut, weil dann war's tatsachlich so, dass man wenn man sieht das das is 'ne
Diskrepanz zwischen dem Eindruck und dem Befund wiirde man fragen und wenn
man sieht das is plotzlich so 'n totales Tief dann wirde man sagen: ,Sag mal gibt's,
gibt's irgendwas was du mir vielleicht von der Schule noch erzahlen méchtest? Oder
kann wir dir da noch irgendwie behilflich sein?’.

Interviewer: Also Sie ham auch das Geflhl, dass es sich sozusagen positiv auf die
Arzt-Patienten-Beziehung dann einfach auswirken kdnnte?

TK8: Definitiv, weil ich das im andern Bereich, das is ja nich diese
Beratungsstrategien sind ja eher sehr dhnlich wenn man da jetzt mal ehrlich is und
es gibt verschiedene Bezeichnungen fur alles, aber es wirde tatsachlich es eroffnet
weitere Mdglichkeiten um die Therapie zu verbessern. Wenn man raus kriegt, dass
der in der Schule gemoppt wird, dann wundert man sich nicht, dass der nicht misst
und dass die Therapie insgesamt schlechter lauft, weil er eben 'n echtes riesiges
Problem hat. Man wirde nicht anfangen an der Diabetes-Therapie rumzudrehen und
zu sagen: ,Ah da musst du mal mehr und da musst du mal messen und musste uns
musste uns musste’, weil man dann sagt: ,Das hat jetzt hier tberhaupt keinen Sinn,
jetzt muss man dieses andere Problem vielleicht |6sen um dann auch in der
chronischen Erkrankung voranzukommen'.

TK6: Das ist doch das im Grunde was man von den Eltern widergespiegelt kriegt,
also wenn man die jetzt mal raus is aus der, ich sag mal therapeutischen
Versorgung, und wirde diese Befragung machen, kriegt man immer wieder
signalisiert. ,Endlich fragt da mal einer nach’. Also sagen wir so diese Wertschéatzung
gegenuber dieser Frage nach Lebensqualitat ist grad bei den Eltern unglaublich
grol3, es fragt einer nach. Das finden die richtig gut und mach, ich mach mir jetzt
auch ganz anders Gedanken um mein Kind als vorher bei den Patienten selber weil3
ich immer nich in wie weit man mit Speck ja die Mause fangt weil's halt was daftir gibt
oder inwieweit das auch ein eigenes Bedurfnis, weil sie ja selbststandig machen
konnen ohne dass (...) des jetzt beeinflusst. Aber die Wertschatzung der Eltern
gegenuber dieser Fragestellung ist das, was wir jetzt so mitbekommen, is relativ grof3
ne grof3e Offenheit das auch anzunehmen.

TK8: Und die jammern schon. Also die sind schon, das is ja auch richtig viel Arbeit.
Da muss man sie einmal auf'n Schol3 nehmen dann geht's auch ich sag: ,Ich muss
auch was ausfillen’. Aber ich hab's gut, ich, das ist immer das Gleiche das kann ich
jetzt schon. (Gelachter) Aber, aber das is schon, das is ja machen ja auch viele da
mit und aber sie machen's ja auch, also ich weil} jetzt nicht wie die, wie der Ricklauf
so is, aber ich glaube wer sich einmal einer da gibt's hier Drop-Outs also Leute die
nach'm ersten Mal sagen: ,Ja hab ich kein Bock mehr’ ?
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TK5: Nee.
TK7: Nein.
TK8: Also ich krieg's ja da nicht so mit, aber letztendlich machen die das alle.

TK7: Sehr hohes Verstandnis daflir und auch wenn man ihnen dann erklart, dass es
da eben wenig zu gibt bisher und was man damit auch bewirken kann immer sofort.

TK5: Extreme hohe Akzeptanz. Das geht mir auch so.

Co-Interviewer: Ich hatte noch eine Frage und zwar ich hab jetzt schon so
verstanden, dass Sie auf jeden Fall sich auch zustandig fuhlen alle fur diese andern
Themen die so auch von Lebensqualitat abgelach abgedeckt werden die Bereiche?
Was mich interessieren wurde, fihlen Sie sich eben gut genug in der Lage darauf zu
reagieren? Also das stelle ich mir namlich vor, also Sie (TK8) sind ja in lhrer
systemischen

TK8: Ja ich finde, also ich kann dann schon jetzt ganz gut. Aber das liegt nur daran,
weil man das sozusagen gemacht hat und das seh ich bei allen, also ohne, dass das
jetzt irgendwie Uberheblich oder so du siehst das als totales Defizit. Und selber
kommt man natdrlich, zeitlich komm ich an mein Limit wenn ich sage hier brauch ich
mal 'ne halbe Stunde langer, aber man durchaus durch Fragen und so und dann
kann ich einfach viel besser entscheiden zu sagen: ,Sie brauchen mal, Sie brauchten
vielleicht mal das oder 'n Angebot machen’. Also das nich ich machen muss, aber
sondern dass ich so viel mehr Psychologen oder auch mal sage: ,Wenn Sie sich's
leisten kdnnen dann gehen Sie jetzt mal, kaufen Sie sich mal 'ne Stunde davon’. Und
ich bin manchmal ganz beeindruckt wo man erst denkt: ,Nee das machen die nich’
und dann hort man's sechs Wochen spater: ,Ich war da’ und die sind wie
ausgewechselt und dann ist, weil3t du das war gut.

TK7: Ja wobei das schon nich ganz einfach is find ich, dann mit Problemen
konfrontiert zu sein wo's nich immer gleich 'ne Hilfe fur gibt. Also psychologische
Betreuung von Patienten is ja hier bei uns nich so gut. Das kriegen wir schwer.

TK8: Die Kapazitaten sind nich so da.

TK7: Wenig anbieten, ja es gibt im Umland wenig wo man sagen kann: ,Gehen Sie
mal dahin da gibt's keine Termine und so weiter und so fort’. Wenn's schulische
Probleme sind, da sind ja viele Parteien dran beteiligt. Das ist die Schule selber, das
is das Kind selber, da kann ich dann auch nicht unbedingt gleich einschéatzen was
hat, ist der ist der Uberfordert? Ist der unterfordert? Mit dann spielt die Familie eine
Rolle da weil? man ja auch nicht was da ablauft. Ist da sehr viel Druck aus der
Familie aus? Kimmern die sich tiberhaupt um die Schule? Ja das sind so Dinge, die
die kenn ich nich. Und die kann ich auch ja nicht erfassen. Da kann ich das nur dann
vielleicht an den Kinderarzt weitergeben und sagen: ,Pass mal auf da lauft
irgendwas, das muss geklart werden’. Also es is 'n bisschen auch, dass man die
Probleme vielleicht mal erkennt und dann kuckt wer kann das jetzt weiter in die Hand
nehmen? Wer is da am dichtesten dran an dieser Problematik?

TK8: Aber das is ja schon mal was oder?
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TK7: Genau, das is schon mal was. Und man kann natirlich dann versuchen von
Seiten der Erkrankung oder der Therapie gemeinsam zu uberlegen wo kann ich da
Erleichterung schaffen? Wo kann ich da mehr Verstandnis reinbringen fur Familie,
fur's Kind, dass da 'ne andere Akzeptanz da is. Was wir jetzt schon zum Glick haben
ist, dass wir seit 1,5 Jahren ja auch 'n Elternverein ,Rheumakrankes Kind’ hier in Kiel
haben und da hilft haufig auch: ,Jetzt gehen Sie mal da hin die machen regelméaliig
Abende hoéren Sie sich mal an was die zu erzéahlen haben wie's denen geht’. Und die
kommen dann manchmal wieder und sagen: ,Ja das war 'n super Tipp, jetzt hab ich
auch mal gehoért dass es andern genauso geht’. Und das ist dann haufig auch schon
etwas was weiterhilft. Ja also man is jetz so dabei sich auch so 'ne Infrastruktur
zusammen zu basteln wie man denen helfen kann. Also man lernt auch da sehr zu,
aber das is ne berechtigte Frage.

Co-Interviewer: Hab ich mir eben so vorgestellt.

TK7: Ja ja, das is nich immer, ich find's nich immer ganz einfach. Ich bin da noch so,
das liegt vielleicht auch daran wie wir jeweils vorgebildet sind.

TK8: Und aufgestellt sind. Und auch ja. Also was ich als fur mich personlich, das
kann ich einfach noch mal sagen des schafft so viel Erleichterung wenn man da jetzt
sieht die sind dberall bei 20 und der HbAlc-Wert in meinem Fall, also der
Therapieparameter is schlecht dann sagst du dir: ,Das is nich unbedingt meine
Baustelle’. Und das schafft unheimlich viel Erleichterung.

TK7: Ja das stimmt auch.

TK8: Ich bei meinen Patienten bin ich auch zum Teil dazu tbergegangen Eltern raus
und gesagt so: ,Jetzt sagen wir mal lass sie was ist Uberhaupt dein Bedurfnis jetzt
hier an dieser Therapie zu andern?’. Dann sagt der gar nichts. Dann sag ich:
,Wunderbar wir sind fertig. Jetzt verkaufen wir das noch deinen Eltern’. Ich stell mich
doch da nicht mehr auf'n Kopf. Weil3t du und ich bin so, das ist dann so ja als Arzt
bist du immer so geneigt zu sagen: ,Das muss Tipps Tipps Tipps Tipps Tipps’. Ja du
schiebst die auf wie aus der Kanone und der sitzt da ,zssst’ ,zssst’ und dann kommt
er nachstes Mal wieder und es ist nichts passiert. Das ist extrem ermidend.

TK7: Fir's Protokoll: da rein da raus musst du sagen.

TK8: Ja da rein das raus. (Gelachter) Und es ist total frustrierend. Ja und wenn du
dich erst mal geeinigt hast, wo sind die Therapieziele des Patienten und die lassen
sich mit deinem einigermalf3en tUbereinbringen oder auch nicht, aber dann macht man
sich nich mehr so diese diese, der Druck wird viel geringer.

TK6: Aber einer der Kernpunkte ist wirklich, wenn ich 'n gutes Instrument habe und
das auch wirklich valide ist und gut in die Klinik zu implementieren was mach ich mit
den Kollegen die naturlich nie irgendwo gelernt haben auf so etwas zu reagieren und
die sie dann

TK8: Aber die ham jetzt im Studium ja durchaus Gesprachsfihrung und so was, all
das was wir nicht zu Teil, ich geh mal bei euch davon aus, dass es auch nich zu Teill
geworden ist das is ja jetzt sozusagen im Lehrkatalog dann implementiert. Also es
gibt ja erste Ansatze, welche Qualitat das hat sei mal dahingestellt. Aber es wird
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durchaus 'n Augenmerk in der Weiterbildung der Kollegen daraufgelegt und
letztendlich ist es tatsachlich das Problem, dass mehr die Leute die das nich gehabt
haben die jetzt in Verantwortung stehen fir 'ne Menge Patienten die zu motivieren
mal das zu tuberdenken und zu kucken ob das nich ihren Alltag verdndert. Ja aber ich
glaub die jingeren wenn ich mit denen spreche oder auch mal erzadhle was wir
machen, finden die das alle toll und interessant.

Interviewer: TK5, wie sehen Sie das? Dass man sozusagen die Problemfelder
erkennt und

TK5: Ich hab, ich fir mich is es gibt Einzelfalle wo wo mir mir das das entscheid ich
aber nich. Das is ne Intuition, wo ich merk ich hab 'nen Zugang da dann mit denen
sprech ich ich hab keine strukturierte Gesprachsfiihrungsausbildung oder also ein ein
ein professionalisiertes Instrument an der Hand. Und in der Regel ist es dann so,
dass ich fur mich ohne strukturiertes Schema entscheide braucht fremde Hilfe,
braucht keine Hilfe. Also keine aktive Intervention folgt wenn nicht nur in
Krisensituationen wenn ich, wenn ich die erfasse da hab ich aber eindeutig mehr
Zugang mehr Textus. Also ich seh durch, ich bin durch den Kids-CAT seh ich mehr
aber die Intervention selbst nur wenn es funktioniert. In Einzelféllen es gibt Patienten
die sind solange dabei, dass man 'ne Bindung hat die auch ohne strukturierte
Kenntnisse 'n Gesprach ermdglichen oder das entsteht mit dem sich darum
kimmern. Das gibt's aber mal in der Regel ist, das sag ich ganz offen, das is nich
meine Profession. Du brauchst Hilfe. Ich hab rund 100 Patienten mit dysfunktioneller
respiratorischer Stérung, also dem flieRenden Ubergang zu somatoformen
Stérungen pro Jahr und da is ganz klar, da is damit dies dies die strukturierte
Behandlung verhaltenstherapeutisch oder gesprachstherapeutische Interventionen
sind Instrumente, die ich nich beherrsche ich wird ja auch keinen operieren lassen
der's nich kann. Das ist ein Analogon. Dem, die schick ich zu professioneller Hilfe.
Da hab ich dbrigens Glick dass Partner hab. Also ich hab Profis, die die wo ich
sagen kann: ,Da gehst du hin’. Ich hab drei verhaltenstherapeutisch arbeitende
kinderarztliche kinderpsychologische Praxen wo ich sage: ,Du brauchst
Verhaltenstherapie’ und die sind in der Regel so, dass die im Erstgesprach sagen
krieg ich dann 'n Ruckruf: ,Hallo da braucht's 'n Kinder-und Jugendpsychiater’ oder
,Das is ganz klar unser Ding’. Mit diesem Erstgesprach hab ich dann das Know-how
das ich nich hab.

Interviewer: Also Sie erkennen das und kdnnen das dann auch einfach weiterleiten?

TK5: Das is, das is leichter mit dem Kids-CAT. Aber es is ne Ausnahme, dass ich
selber ne Intervention mache weil ich's nich kann.

TK8: Aber das muss ja auch nich. Ich glaube der Kids-CAT is so was ahnliches find
ich wie ne Therapie-Leitlinie. Nich immer héalt man sich an die, aber sie is generell ein
ein Mal3 wie Therapie

TK5: Is'n MaR3.
TK8: aussehen kann und wenn so ein ein ein ein Werkzeug was eben solche
Lebensqualitatselemente abfragt allen arztlichen Kollegen sozusagen einen

gewissen Standard gewéhrt. Genau wie ne Landlinie ne und nich, dass der eine
kann's vielleicht anders oder macht's noch 'n bisschen und da und so das das die
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Leitlinie is auch kein sozusagen kein Zwang. Aber darum geht's glaub ich 'n
bisschen, dass man sagt von diesen sagt die Intuition und Gefuihl und kenn ich lange
diese

TK5: Stoppen der Diagnose aber es ging ja jetzt um die Intervention. Die Frage der
Kollegin war ja

TK8: Ja aber du willst wofur is dieses Ding gut.

TK5: Das gibt's in der Diagnose du darfst

(Durcheinander reden)

TK8: Und Therapie is Uberhaupt nicht unsere Baustelle. Wenn einer da Bock drauf
hat, so wie ich, dann is das vielleicht in Ordnung, aber wenn nich is das ja Uberhaupt
nich und wie du richtig sagst da is das Uberhaupt nich unsere Sache.

TK5: Die Frage war ja welche Interventions-Konsequenz ziehen Sie daraus?

TK8: Ja genau.

TK5: Und dieses und dann is die Antwort gewesen von mir kurz: professionelle Hilfe.
Co-Interviewer: Genau

(Durcheinander reden)

TK8: Die Frage is, ob so ein Werkzeug dich 6fter da in diese Situation bringt diese
TK5: Ja definitiv.

TK8: professionelle Hilfe anzufordern.

TK5: Definitiv. Aber bringt mich nicht in die Lage diese Intervention selber zu
machen.

Co-Interviewer: Das is auch nich hier irgendwie gemeint genau. Wie fihlen Sie sich
von lhrer Klinik hier sozusagen als Team was im Hintergrund es eben an
Psychologen oder was Schule betrifft oder Soziales. Ist das schon im Team? Ich
kann mir sowas gar nich vorstellen, wie das hier in der Klinik is oder is das eben sind
das eher Leute die dann niedergelassen sind, die man so hab ich's jetzt bei lhnen
verstanden befreundet sind und wo man

TK5: Nee befreundet nicht. Das sind schon Profis, die man sich suchen muss. Also
das is nich so (...) dass man sagt also wir ham hier Unterversorgung im kinder- und
jugendpsychiatrischen, kinder - und jugendpsychosomatischen Bereich in ganz
Schleswig-Holstein mit 'ner kleinen Ausnahme in Lubeck sind Praxen die vollstandig
tberfullt sind. Es ist schwierig Partner zu finden, die in Teilbereichen
professionalisiert sind und Psychologen kosten Geld und bringen nichts aus der Sicht
eines Klinikbetriebswirtes. Wir hatten eine, darf ich das so sagen, funktionierende
psychologische Abteilung einige Jahrzehnte lang die im Grunde genommen
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funktionell gestrichen ist. Und fir zum Beispiel stationare Patienten nich mehr da is
die zum B und das ist die Situation, so dass man sich Partner aussuchen muss.

Co-Interviewer: Ok.

TK5: Wobei auf der anderen Seite naturlich der Status von
Ermé&chtigungsambulanzen nach § 116 Ambulanzen auf diese Weise noch méglich
macht.

TK7: Also in der Klinik muss man sagen
TKS5: Null.

TK7: gibt's eigentlich gar nichts. Und wir missen uns selber Netzwerke aufbauen mit
denen wir das dann l6sen das Problem, wenn's nicht mit Kinderarzt geht. Dann
sowas zum Beispiel diese Elterngruppe die man nutzt als ersten Schritt vielleicht und

TK8: Ja ich muss jetzt 'n bisschen widersprechen, dadurch dass wir ja hauptsachlich
beim Diabetes ambulant tatig sind sind, wir ja ham wir Zugriff auf die noch hier tatige
Psychologin, aber die Kapazitaten sind auch begrenzt, aber definitiv aus meiner
Sicht fur meine Patienten besser oder schneller noch als auf3erhalb wo man eben
diese drei bis sechs Monate Wartezeit hat und das is

TK7: Das scheint bei dir etablierter zu sein, da krieg ich keine Termine.

TK8: Ja genau das is, das is eben so was, das is ne gewachsene Struktur die jetzt
die Patienten kennen und dann hat man natirlich auch Schwierigkeiten zu sagen:
,Nee den seh ich nich mehr’ wenn, du das is einfach 'ne Bindung die da is und da is
vielleicht in dem Bereich jetzt so. Wir sind in unser'm Bereich sehr, haben's sehr sehr
gut, weil wir durchaus Mdoglichkeiten haben auf Schule zuzugehen also Diabetes-
Beraterin die in die Schulen fahrt, die Kontakt aufnimmt, die wir haben viel Kontakt
mit Jugendamtern das is sind aber Strukturen die jetzt Gber zehn Jahre quasi
gewachsen sind und eben auch Erfahrungen die sich da entwickelt ham, das is
sicher 'ne Ausnahme. Das muss man auch deutlich sagen. Weil der Rest der Klinik
sieht da durchaus an diesen, einen Mangel um das zu gewéhrleisten.

TK5: Und Patienten die so schwer und existenziell erkrankt sind, sind jetzt zum
Beispiel der die Masse der Asthmatiker is ja gar nich.

TK8: Aber seine Patienten qualifizieren meiner Meinung die Rheuma-Patienten
definitiv fir viele der Mal3hahmen die wir sch anwenden kdénnen, da wird ich sagen
da

TK5: Ja bei mir sind's zehn Prozent der Patienten, die diese, diese Interventionen
brauchen Punkt.

TK8: Ja aber du héttst ja auch gerne mehr Struktur zur Verfligung.
TKS5: (...) Dafur brauch ich Netzwerker nur das Verhaltnis is 'n anderes ne.

TK8: Ja.
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Co-Interviewer: Das konnte ja dann eigentlich auch ein langfristige, eine Konsequenz
sein wenn wenn Kids-CAT beispielsweise einfach auch noch grof3er eingesetzt wird
in der Klinik, dass das noch mal verstarkt wird dass Treffen stattfinden wo so 'ne
Infrastruktur gemeinsam (...).

TK7: Ja allein die Ergebnisse die jetzt dann auch dadurch erzielt werden, die Zahlen
die die werden's hoffentlich erleichtern solche Dinge dann auch noch mal wieder
einzufordern und auch den

TK5: Und das is unsere Hoffnung.

TK7: Dem Gesundheitssystem auch noch mal zu implementieren da is naturlich so
ne Belege immer ganz wichtig.

TK5: Also das, das die ham alle den Verdacht oder denken alle, dass multiple
Mechanismen 'ne Sekund&rmorbiditat da is, wenn wa dieses Instrument oder
Mdglichkeiten nich haben. Und eigentlich sind wa zutiefst davon tberzeugt, aber die
mit da so isses erst mal 'ne Hausnummer 'n Plakat fir das wir wenig Argumente
haben, namlich es is unser Gefuhl und unsere Erfahrung. Und und und es is nich so
einfach so 'n HbAlc is 'n ganz klares Argument aber dass man sagt so 'ne
verniunftige ganzheitliche Fihrung eines Patienten nich nur psychologisch, sondern
auch in anderen Aspekten mit dem Ziel 'ne gute Lebensqualitat, dass das ne
Effizienz hat (...).

TK8: Ja wir ham das ganz offensichtlich in der Diabetologie, es gibt kaum
Lebensqualitatsstudien oder fast keine zu, ob Pumpentherapie versus jetzt eben
PEG-Therapie besser is, das wird nicht erfasst. Also wir haben nur Werte oder
Zahlen und da is sch alle Patienten sind erleichtert und gliicklich und das is naturlich
nichts und das muss, so was muss eben erfasst werden. Das hat man jetzt versucht
und wurd 'n Patient 'n halbes Jahr zurtickgestellt von der Pumpentherapie, weil weil
man dann sozusagen die Lebensqualitat in dieser Zeit sozusagen randomisiert und
das hat aber dazu gefuhrt, dass viele gesagt haben: ,Das kénn ma jetzt nich
machen’. Ja denen das noch 'n halbes Jahr ja und das das macht 'ne schlechte
Mitarbeit in so 'ner Studie und genau das isses glaub ich, dass solche Faktoren viel
sehr groR3en Einfluss haben auch auf 'ne gute Therapiefihrung und dass das 'ne
kassenrelevantes Pro auch 'n Kostenfaktor ist, den man vielleicht kleiner kriegen
konnte wenn man bestimmte Sachen einfach noch gewahrleistet. Und das das da
geht's aber die Erfassungsmadglichkeiten sind so schwierig, weil man sich schwer tut
so was zum Beispiel randomisiert oder oder so zu tun, weil man Patienten 'ne
Therapie von der man Uberzeugt ist aber wo's keine Zahl zu gibt zurtickhalten muss.
Und das macht es echt schwierig und da sind solche relativ einfachen Bogen wo
man sagt da is 'n Problem fur diesen Patienten der hat 'n Problem durch die
Erkrankung das wird sich in viele Bereiche oder einwirken auf viele Bereiche und
man kann es mal schnell und kurz erfassen das macht Sinn, weil es
volkswirtschaftlich und volksgesundheitlich 'n Problem ist und Kosten verursacht wird
ja. Wenn die alle wegen meiner noch 'ne Depressionsbehandlung kriegen oder 50
Prozent der Rheumakinder irgendwann dann macht das keinen Sinn.

TK7: Ja oder wie die Medikamenten-Incompliance ist. Und die du kriegst die die
Entztndung dadurch nich in Griff.
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TK8: Die ham dann teure stationdre Aufenthalte.

TK7: Genau immer wieder teure stationare oder gar dann Gelenkschaden daraus
resultieren das kann man sich ersparen dadurch.

TK8: Ja und woran siehst du's wenn die Therapie jetzt Uber Jahre schlecht lauft?
Dann hast du ne Dialyse-Haufigkeit die friher sind 50.000 Euro pro Jahr. Das
interessiert aber im Moment keinen, weil das Sachen sind die erst in 50 Jahren
vielleicht zum Tragen kommen.

TK5: Nein weil's die Daten fir fast keine von unseren Erkrankungsbilder gibt ne. Also
ne longitudinale Untersuchung, die man die zumindest auf so ein ein die Effizienz
von Therapie wo die wéahrend ein Erkrankungsparameter klare Hinweise oder
zumindest erst mal harte Hypothesen also fir Asthma und COPD is denk ich jetzt
mal finf oder sechs Jahre alt, dass da 'n Link is oder bei eurer Erkrankung ist es
gesichert die die Eff also das is glaub ich schon 'n Brennpunkt und nich nich
nebenbei. So nutzen wir's ja auch aber das Durchsetzen, dazu brduchte man Daten
die generieren Sie ja hoffentlich.

Interviewer: Wenn ich das jetzt richtig verstanden hab, dann ham Sie bisher mit, nich
mit allen Patienten den Kids-CAT-Report besprochen oder?

TK8: Ich hab das mit gar keinem besprochen.
Interviewer: Mit gar keinem.
TKS5: Ich auch mit gar keinem.

Interviewer: Und welche Grinde gab's dafir, aul3er dass der sozusagen erst nach
dem Kind

TK5: Sonst keinen.

TK8: Sonst keinen.

TK7: Also wenn ich ihn habe dann kuck ich da schon drauf, wobei ich immer
versuche erst mal selber meinen eigenen auszufillen und dann darauf zu kucken
das und dann red' ich mit den Patienten noch mal kurz driiber. Aber das sind wirklich
einzelne Falle und das is rein organisatorisch begrindet.

Co-Interviewer: Das heilst wenn wir dieses Problem I6ésen kdnnen in
Zusammenarbeit mit studynurseK, dass der Report vorliegt wenn die Kinder zu zu
Ihnen kommen dann kénnten Sie sich auch vorstellen das zu besprechen?

TK5: Also ich hatte jetzt grade am Dienstag zwei Patienten, wo ich's gut gefunden
hatte, weil da so was, was auffalliges wo ich driber gefallen bin und wo ich's schén
gefunden hatte und wo ich keine Vorstellung hatte (...).

TK8: So jetzt kommst in 'ner Stunde noch mal rein (Gelachter).

(Durcheinander reden)
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TK7: Es is schon manchmal so, dass sie durch die Tir sind und weg sind und dann
fullt man sein Heftchen aus und kuckt dann den Kids-CAT-Report an und dann denkt
man: ,Upps, schulisch so 'n Einbruch, wie kommt das?’. Und wo man dann schon
gern mal nachhacken wurde.

TK5: Das hab ich, das kenn ich.

TK8: Ja oder auch mal so positive Sachen dann denkt man so:,Boah hier kracht das
grade aber richtig zwischen den Eltern so in der Pubertat ne mein lieber Herr
Gesangsverein' und dann kuckst du und Zufriedenheit mit den Eltern: super. Ne und
dann sagt man also wissen Sie was also die haben sich da gerade richtig schon
gezofft in der Sprechstunde dann sagt man: ,Naja das aber generell stimmt das doch
(...)" (Gelachter) Genau also dann sieht man dass da so 'ne Basiszufriedenheit auch
is ja die halt vollig unbeeintrachtigt is von dem Konflikt den man da vielleicht grade
mitgekriegt hat. Oder wie er vielleicht auch jeden Tag standig abgeht ne.

TK5: Aber eigentlich werden wir hier ja auch gefragt oben am Ende dann gefragt wie
schatzen Sie das ein? Fanden Sie den Report hilfreich? Steht in dem letzten Item
drin. Ne also das is

TK8: Hab ich immer angekreuzt: Weil3 ich nich. (Gelachter) Weild noch nich. Weil ich
eben auf das hier gewartet hab weil ich diese Zahlendiskrepanz Uberhaupt nicht
verstehen konnte ne. Weil ich gedacht hab irgendwie schnallst du das hier nich. Du
siehst das immer viel zu gut oder so.

TK7: Ja nee, weil} ich nich.

TK8: Es gibt Ja, Nein, weil3 ich nich.

TK7: Hilfreich fand ich eigentlich schon.

TKS5: Ich auch, muss ich ganz klar sagen.

TK7: (...) Es war'n mal Punkte dabei ich hab immer gekuckt: wo weicht es wirklich ab
und wo weicht es auch von meiner Beurteilung ab.

TK5: Das ist doch spannend

TK7: Und das fand ich schon ganz interessant und bei dem ein oder anderen hab ich
mir dann noch 'n Vermerk gemacht wenn da irgendwie grol3 'ne Abweichung war
dass man das dann noch mal zumindestens weif3 im Hinterkopf hat

Interviewer: Geplant ist ja dass wir uns in ca. 4 Wochen noch mal sehen. Koénnten
Sie sich vorstellen wenn wir das organisatorisch jetzt gut hinbekommen dass Sie
dann mit den Patienten jetzt mal den Report besprechen

TK5: Klar.

Interviewer: und wir uns dann sozusagen noch mal zusammensetzen und Sie uns
Ihre Erfahrungen mitteilen?
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TK8: Ich wirde jetzt noch mal sozusagen fur studynurseK die jetzt nicht dabei ist
noch mal sie muss da ja auch in ihren personlichen und famili&ren Alltag integrieren.
Vielleicht sind 4 Wochen dann so 'n b b bisschen knapp wird ich jetzt mal einfach
mal einwerfen.

TK5: Aber wir wirden mittun.

TK8: Wir wirden's machen aber ich finde man jetzt nicht Uber ihren Kopf sagen du
machst die jetzt alle vorher wenn das so gar nicht zu machen ist dann muss man
tatsachlich kucken dass man und wenn dann eben ein paar zu machen sind dann
sind vielleicht 8 Wochen sinnvoll.

Interviewer: Ja super.

TK6: Ja muss man ihr sagen ich geb's Beispiel auch noch mal ich hab studynurseK
vertreten ich sitz da 1 1/4 Stunden lass meine komplette Station alleine dastehen. Da
ist niemand. So dann hab ich atock so schnell den Link nicht gefunden den Report
auszudrucken sag ich: is jetzt auch egal ich muss mal wieder arbeiten. So nein aber
das is ja Alltag die hat 'ne halbe Stelle wenn sie nich da is dann wird's schon wieder
eng. Ich glaube dass im klinischen Alltag Ihre Frage beantworte ich mit Ja aber
grundsatzlich im klinischen Alltag wenn der Test kirrzer ist des wesentlich einfacher
ist.

Co-Interviewer: Ja.

TK8: Hmm (Zustimmung).

Co-Interviewer: Das ist jetzt auch das (...) Problem bei der Validierung.
TK6: Ganz klare Sache.

Co-Interviewer: das bis Ende

TK6: Zack zack ausdrucken und dann is das auch zu integrieren. Jetzt wo
studynurseK sich

TK8: Ja so wie ich grad gesagt hab wir holen uns kurz die Kinder wir rufen an und
sagen die mussen jetzt runter weil wir auch so knapp getaktet sind sonst lauft das
eben aus'm Ruder die Patienten warten zu lange und werden dann naturlich auch
mugsch. Aber

Co-Interviewer: Wir hatten die Frage auch tatsachlich eher aufgenommen weil wir
eher ge oder in Erwé oder uns vorstellen konnten dass es vielleicht einfach andere
Grinde gibt eben wie zum Beispiel dass man vielleicht sagt ja wir fihlen uns nicht
gut genug ausgestattet um Hilfe d leisten zu kdnnen wenn da 'n Problem is und
deswegen wenn es jetz nur ein rein organisatorisches Problem is dann werden wir
einfach mit studynurseK besprechen ob es madglich is und wenn es nich mdglich is
dann is es eben nicht moéglich so ne. Das also wir héren ja einfach schon ganz
deutlich dass Sie das dann beispielsweise fiur die nachste Sprechstunde einfach
auch in der Akte haben und da auch noch mal 'nen Blick werfen das is ja auch alles
was also es muss ja natirlich leistbar bleiben das is ganz klar. Sowohl fur
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stuynurseK als auch fir Sie dann das is klar genau. Deswegen wird ich sagen
besprechen wir das erst mal mit studynurseK und wenn wir das geregelt kriegen
dann kucken wir ob wir noch oder wann wir noch so 'nen Termin noch mal machen in
welchem Zeitrahmen und wenn es eben nicht mdglich ist dann machen wir dieses
Treffen dann eben 'n ander Mal wenn der Kids-CAT dann vielleicht kurz is und genau
und das dann organisatorisch mdglich is sozusagen ja.

TK5: Ich stell mich ich hab grad 'n bisschen so ich hab jetzt grad mal den Dienstag
Revue passieren lassen ich find's auch spannend weil ich kann du kennst die ja auch
ich kann mir auch 'n paar vorstellen wenn ich denen dem mit so 'nem Ergebnis
komme dass die davon nichts horen wollen. Also ich

Co-Interviewer: Inwiefern? Also

TK5: Wie heil3en noch mal diese beiden Brider die so (...) incomplianed?

TK6: Patientl und Patient2

TK5: Patientl und Patient2 hatt ich gerne

TK6: (Gelachter)

TK5: Die Mutter mir vorstelle (...) Lebensqualitat ihrer pubertierenden, derbst
damlichen Séhne, ich glaube da (Gelachter) wird die mich, da fuhlt die sich also das
das jetzt 'n komisches Extrem war, aber es gibt auch welche oder ich stand jetzt, ich
hab so'n Unternehmer aus Rendsburg mit 2 Kindern die Asthma haben der natirlich
sagt: "Hier, meine haben Lebensqualitat, die kbnnen nur nicht richtig atmen." Also
dann sind wa dann nicht bei differenzierter Bewertung wenn der Kinder spricht, dann
frag ich mich das haben sie da mit driber gesprochen weil sie nicht nach meinen
Mitteln und Instrumenten fragt. Also ich denk ich mir schon gibt's so einige, na gut,
ich werd sehen was ich fur Erfahrungen mache.

Co-Interviewer: Ja, eben das war dann spannend so, ne in, wie die Sache
aufgenommen wird

TK5: Ja, ja das des is jetz, ich weild das wie 'ne Karikatur aber verstehst du es gibt,
es geht nicht bei manchen.

Co-Interviewer: Hmm.

TK6: Das wird schon mit denen beiden Brudern klappern die vor'n Laptop zu setzen.
(Durcheinander reden)

TK6: Der eine springt immer weg und sagt HU und hot (...) ja vielleicht in 5 Minuten
noch mal, und der andere is so gemitlich der wird da noch 'ne Stunde sitzen, weil's

eigentlich ganz nett auf dem Stuhl is, also das hat schon was.

TK5: Also die beiden ham schon mehrere (...) Krankenhauser gesprengt (Geléachter)
mit der
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TK7: (...) da hat jemand zur Sauna hingeschickt, wahrscheinlich
TK5: Nee, nee, das geht doch allein.
TK6: Der Schimmel is immer noch nicht weg zuhause.

TK5: Der Schimmel is der (...)
TK6: Im Elternhaus da is Schimmel und wir bleiben trotzdem da wohnen, es is das
Elternhaus, ja.

TK5: (...)
Co-Interviewer: Genau, gibt es von lhrer Seite jetzt noch Fragen? Also

TK7: Rheumatologisch gibt's da noch andere Zentren die teilnehmen und Patienten
einschleusen?

Co-Interviewer: Theoretisch gibt es Lubeck, faktisch gibt es da aber weniger als flnf
Patienten da, genau, also die Frage is

TK5: Aber Lubeck macht doch auch an Asthma zum Beispiel mit, da mussten doch
mehr sein.

Co-Interviewer: Auch da nich, leider, also (...) weil unsere Studie ja verspatet
gestartet hat (...) weil wir Probleme mit der Programmierung am Anfang hatten mit
der Berliner Charité und deswegen sind wir verspa, ah spatet gestartet und dann hat
der Kollege in Libeck bereits ne andere Studie angefangen und deswegen genau

TK7: Charité, war das Frau M. mit denen da

Co-Interviewer: Nee, das sind da sind unsere Programmierer und die Leute die den
CAT programmiert haben und mitentwickelt haben, das is Matthias Rose.

TK7: Achso.
Co-Interviewer: Der war auch lang am UKE.

TK5: Aber das kann man doch parallel machen in einer Studie, ich seh da kein
Problem.

TK6: Jetzt, jetzt hab ich mal ne Frage, wenn der Test fertig ist, der Kids-CAT
einsatzfahig fur den Alltag, haben wir quasi als Studienzentren freien Zugriff auf
diesen Test?

Co-Interviewer: Das war auch 'ne gute Frage fir das Studientreffen, weil soweit ich
weild is sind diese, is auch die Regelung inwieweit der CAT dann also, er wird der
Charité und dem UKE gehoren, so wie ich es verstanden habe, inwieweit das dann
fur die Studienzentren genauso weiter gehen kann, das muss einfach noch geklart
werden und das is auch mit LeiterinForschungsabteilung, weil sie den Kontakt mit
Matthias Rose vor allem hat in Berlin.
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TK6: Weil die

Co-Interviewer: Das is 'ne gute Frage fur das Treffen also.

TK6: Ja, weil die Frage von TK7 die find ich dann (...), wo man dann dann auch
wirklich mal Langzeitgeschichten daraus machen. Wir haben hier noch ein paar
kleine Querschnittsstudien laufen zur Lebensqualitat mit dem alten Kindl

Co-Interviewer: Ah ja, ok.

TK6: Und da war natirlich grad fur die rheumatologische Fachrichtung das fur die
Langzeitbegleitung 'n wichtiger Faktor.

Co-Interviewer: Ja.

TK5: Also Longitudinalstudien sind ja deswegen auch interessant weil sie des wie is
das die die Variabilitdt, die unabhangig is vom Krankheitsverlauf, wo Variabilitat
vielleicht sich darstellt Uber's Leben oder Eigen Eigenwahrnehmung, also das sind
wenn wenn so 'n Instrument an einem Punkt als Querschnitt evaluiert wird. Das wurd
mich fur Asthma interessieren.

Co-Interviewer: Also, gewlnscht ist es auf jeden Fall des dann tatsachlich machbar
ist auf welchem Server der CAT dann auch weiter liegt weil momentan is das an der
Charité in Berlin ob man das weiter dort liegen lassen kann, also da sind noch ganz
viele so technische Fragen auch die geklart werden missen, aber ich weild dass es
auf jeden Fall wiinschenswert ist dass es implementiert wird und natirlich gerne
auch hier wo's ja wo Sie auch bereits gute Erfahrungen damit gemacht haben, das is
ganz Klar.

TK6: Ich nehme die Frage mal mit.

Co-Interviewer: Genau, ich schreib's mir auch schon mal auf. Da kann Leiterin
Forschungsabteilung einfach dann auch 'n bisschen mehr zu sagen, genau. Ist noch
was, was interessiert?

TK8: Achso, was mich noch, sind die die Falle eigentlich schon zusammen, die hier
zusammengetragen werden sollten?

Co-Interviewer: Die Anzahl der Féalle?

TK8: Ja, die Anzahl der Félle.

Co-Interviewer: Hmm, bald, also.

TK6: StudynurseK hatte gesagt wir haben jetzt 136 zusammen.
TK8: Und wir brauchen?

TK6: 150, und wir haben noch bis Ende Marz zum rekrutieren.

TK7: Fur jede Fach?
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TK6: Nein, zusammen.

Co-Interviewer: Nee, zusammen, alles zusammen.

TK6: Wir mussen 150 all-over.

TK5: Das ist kein Problem.

Co-Interviewer: Genau.

TK6: Und wir hatten jetzt Sorgen ob wir die zusammenkriegen, so auch aufgrund der
der Halbtagstatigkeit von studynurseK, das uns viele entgehen, wir sind da, also das
schaffen wir locker. Das ist gar kein Thema.

TK8: Und ist das gut? Oder ist das jetzt, ist das.

Co-Interviewer: Das ist super, also da ist super und das ist sogar so, dass es in
Lubeck aufgrund der Schwierigkeiten mit den, mit dem Pulmo-Team dort das da die
andere Studie dazwischen gekommen is, dass sogar erwiinschenswert ist, dass hier
vielleicht noch 'n paar mehr Patienten rekrutiert werden damit wir insgesamt auf die
300 Kinder zusammen mit Libeck kommen. Muss man natirlich immer sehen, was

machbar is, eben auch fir studynurseK.

TK8: Diabetes, die, wie is das da? Wieviel ham die da? Ham sie da rekrutieren
kdnnen?

Co-Interviewer: Genau, ich hab die aktuelle Zahl nich, aber da sind so um die 120
(...) erfasst worden, Diabeteskinder tatsachlich, ja.

TK8: Die ham ja ne grof3e Ambulanz auch.
Co-Interviewer: Ja, genau.

TK6: Also, sagen wir mal so, das Potenzial is bei uns da.
TK5: Definitiv.

TK6: Es geht halt quasi um die Person die rekrutiert um's mal ganz nichtern zu
formulieren.

Co-Interviewer: Genau.

TK5: Es muss sich Uberlegen, an einem Tag hab ich 25 Patienten, also 25 bis 35
Patienten. Ja, also den Dienstag den ich jetzt von morgens durchmach. Davon sind
im Moment 15 Neuvorstellungen, aber das schafft studynurseK nicht.

Co-Interviewer: Nee, klar.

TK5: Ne, das is einfach, das is einfach die Frage wieviel, wieviel kann ich Uberhaupt
sinnvoll mit so einem umfangreichen Datensatz machen? Ich muss ganz ehrlich
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sagen, wenn ich das so wie ich das einschatze, mit dem Hin und Her, die missen
auch zur Lungenfunktion, das heif3t (...) kann man praktisch an einem Tag drei bis
maximal funf rekrutieren.

TK6: Ja, sagt se auch.

TK5: Mehr is gar nicht moglich.

Co-Interviewer: Ja, auf jeden Fall. Is auch gar nicht.

(Durcheinander reden)

TK8: Denn es geht nich immer in allen Sprechstunden und dann pickt sie sich die
raus oder so, bei uns lauft das so 'n bisschen kombiniert.

TKS5: (...) es schrankt einfach die Moglichkeiten ein: was schafft sie?
TK7: Sind wir fertig?

Co-Interviewer: Ja.

TK7: Weil ich wieder zu den Patienten die da warten.

Co-Interviewer: Super, nee, vielen Dank fur lhre Zeit.

Interviewer: Vielen Dank.

TK7: Also, dann gibt's ne Rundmail wann wir uns dann wieder treffen?

Co-Interviewer: Genau, wir klaren das dann erst mal organisa (Gelachter) wir klaren
das erst mal organisatorisch und sonst

TK8: Es gibt nichts umsonst.
TK7: Nein, nein, das, ich find das auch sehr wichtig und

Interviewer: Genau, es war nett wenn Sie sich gleich noch so'n Fragebogen
mitnehmen, entweder jetzt ausfillen oder einfach uns schicken, dann.

TK7: (...) ich hab jetzt auch Patienten daflir verschoben, damit das klappt. Und wenn
wir das langfristig planen, dann ist das ja auch mdoglich.

Co-Interviewer: Ja, das war jetzt auch sehr kurzfristig, weil eben auch die
Doktorarbeit da dran hangt.

TK7: Ja.

Co-Interviewer: So, aber genau, das is, aber das is (...)
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Interviewtranskript Fokusqgruppe Liibeck

Co-Interviewer: Genau, dann wurd ich mal anfangen, mein Name ist Dana Barthel.
Ich leite die Kids-CAT Studie und ich bin Psychologin. Genau und wie Sie ja wissen
haben wir den Kids-CAT entwickelt um die Lebensqualitdt von chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen zu erfassen und wir sind natirlich daran interessiert den
CAT langerfristig auch nach der Studie in die Routineversorgung zu implementieren.
Das war naturlich das langfristige Ziel. Jetzt sind wir ja quasi in der
Validierungsstudie um erstmal herauszufinden wie die Qualitat von dem CAT ist und
wenn er dann, wenn wir herausfinden, dass er gut ist, war's naturlich schon wenn
man den CAT und auch den CAT-Report in die Routineversorgung zu
implementieren wenn man's schaffen wirde. Und deswegen sind wir heute hier, weil
wir einfach an lhrer Meinung und an Ihren bisherigen Erfahrungen, insbesondere des
Kids-CAT's Reports, interessiert sind. Also ob lhnen es hilfreich erscheint, nitzlich,
verstandlich. Genau und dafur haben wir zusammen Fragen erarbeitet mit unserer
Soziologin Michaela Dabs und Frau Sigrid Reisinger ist unsere Doktorandin und
dann ward ich auch an dich Ubergeben.

Interviewer: Ich bin Sigrid Reisinger. Ich hab selber hier an der Uni Libeck Medizin
studiert und mach jetzt im Anschluss daran meine Promotion in der Kids-CAT Studie
zum Thema "Nutzen und Verstandlichkeit des Kids-CAT-Reportes". Genau, Sie
haben ja alle das Informationsschreiben und die Einverstandniserklarung erhalten
und sind damit einverstanden dass die Daten aufgezeichnet werden?

Alle Teilnehmer: Ja.

Interviewer: Super, meine Kolleginnen werden auch noch ein paar Notizen machen
einfach um die Transkription danach zu erleichtern. Ja, wenn es sonst von lhrer Seite
jetzt gerade keine Fragen sind, kdnnten wir sonst schon anfangen.

Co-Interviewer: Sonst haben wir auch anschlieend noch, wenn noch Bedarf ist,
oder wir haben Ubernachsten Montag auch ein Studientreffen in Hamburg wo auch
LeiterinL dazukommt. Also das kann sonst auch dann (...) werden, genau.

Interviewer: Also, das Interesse an der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat nimmt
in der Forschung ja stetig zu. Und Lebensqualitat wird in unserer Studie verstanden
als ein multidimensionales Konstrukt sozusagen aus physischen, psychischen und
sozialen Aspekten. Wobei bei Kindern natirlich auch vor allem den Bereichen
Schule, Freunde und psychologischen Wohlbefinden mehr Rolle zugeschrieben wird.
Mich wurde interessieren was fur 'ne Rolle Lebensqualitat bei Ihnen im klinischen
Alltag spielt?

TL4: Also, fur die unsere Patienten oder fur?

Interviewer: Ja, also sozusagen welchen Stellenwert an lhrer Klinik hat, die
Lebensqualitat.

TL4: Also, ich verstehe jetzt nicht ganz genau in welcher Richtung. Naturlich spielt

Lebensqualitat fir unsere Patienten ne wichtige Rolle und fiir uns das sind unsere
Patienten eine gute Lebensqualitat haben.
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Interviewer: Genau, wie gehen Sie damit um sozusagen? Wie erfragen Sie die
Lebensqualitat der Patienten? Gab es schon vor der Kids-CAT-Studie beispielsweise
andere Studien zur Lebensqualitat?

TL1: Wir sind ja ein Zentrum durch LeiterinL die sich mit Lebensqualitat,
gesundheitsbezogener Lebensqualitat, beschéaftigt und das wir auch schon haufiger
gemacht haben, ist ein zentraler Bestandteil. Wir beschaftigen uns alle mit
chronischen kranken Patienten und da ist im Vergleich zur Akutversorgung im
Mittelpunkt der Behandlung, also aus meiner Sicht. Das gehort dazu zum
Behandlungskonzept ohne das zum bertcksichtigen funktioniert das Ganze gar
nicht.

Co-Interviewer: Und in welcher Form war das bisher unabhéngig von der Kids-CAT-
Studie der Fall, kann man das so sagen oder?

TL1: Also, forschungsmalig oder klinisch?
Co-Interviewer: Klinisch.

TL1: Also ich glaube im Alltag in der Behandlung von Patienten die eine chronische
Erkrankung haben gehdrt die Lebensqualitdt dazu, weil wir erfragen das vielleicht
nicht explizit dass wir fragen: ,Wie ist denn deine Lebensqualitat heute?*, sondern wir
wollen wissen wie geht es in der Familie, wie ist die Erkrankung integriert in die
Familie, wie gehen Geschwister damit um, wie gehen die Eltern damit um, dass sie
eine chronische Erkrankung haben, wo gibt's Belastungen usw.

TL2: Genau, also konkret Frage nach Schule/Kindergarten wird's gehandhabt wie
lauft's da? Und dann haben wir verschiedenste Versorgungsprogramme, also um da
in der Schule oder Kindergarten was zu etablieren. Um die Leute zu schulen, gerade
im Bezug auf Diabetes spielt das ne ganz grof3e Rolle. Dass das ganze Umfeld
irgendwie geschult wird, die Versorgung da sichergestellt wird. Da werden die
Psychologen mit reingebracht, sozial also sozialarbeitsmaRig.

Interviewer: Also es ist gut vernetzt sozusagen?

TL4: Wir haben vor allem ne Psychologin auch im Team, die eigentlich bei jedem
Patienten mit eingebracht wird. Also das ist nicht so dass nur bei Bedarf, sondern
einfach bei den Manifestationen bei jedem Patienten ein Psychologe eben genau
diese Bereiche auch auslotet wo Einschrankungen zu beflirchten sind oder so.

TL3: Was an Diabetes besonders ist wenn man einfach die Versorgung in den
ganzen Bereichen sicherstellen MUSS und deshalb kommt man automatisch darauf
zu kucken wie lauft's im Kindergarten. Das wurden wir glaub ich bei anderen
chronischen Erkrankungen steht das denk ich mal nicht so im Vordergrund. Das ist
einfach ein reiner Versorgungsauftrag. 24 Stunden wird dann soviel dass wir alle
Bereiche abkloppern MUSSEN eigentlich.

Interviewer: Also, bei lhnen gehort das alles sozusagen in der Anamnese schon
automatisch mit dazu, dass man diese Bereiche auch abfragt?

TL4: Das muss sein, nich, also wenn einer in der Schule nicht spritzt, dann ist Klar,
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da muss was passieren und insofern ist der Bereich Schule oder der Bereich ,Gehen
die zu Freunden?, Gehen die auf Kindergeburtstage?*, solche Sachen.

TL2: Wie arbeiten die Eltern? Koénnen die sich drum kiimmern? Oder muss das Kind
anders versorgt werden?

Interviewer: Es wird dann also schon sehr ausfihrlich sozusagen abgefragt?

TL1: Wobei man sagen muss es geht natirlich dann, eigentlich geht's mehr um die
Struktur, ne und um die Versorgung des Gerates, also das muss man schon
vielleicht noch mal unterscheiden zu dem was gefragt wird wie ist die Lebensqualitat,
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in den Bereichen, das ist nattrlich nichts
was wir wenn man das andere schon abfragt kann man das nicht noch zusatzlich,
soviel Zeit ist nicht. Das wirde natirlich dadurch erganzt werden, denk ich.

Interviewer: Seit geraumer Zeit erhalten Sie den Kids-CAT-Report. Welche
Erfahrungen haben Sie bisher damit gesammelt?

TL1: Also ich fand es gab zwei, drei Patienten wo ich dachte: ,Interessant’. Das
groldte Problem sehe ich dadrin, dass es halt in den meisten Fallen einfach im
Normbereich liegt. Dass es dann natirlich fur mich nicht so nen grof3en Mehrwert
hat. Sogar bei Patienten wo ich denke es ist nicht im Normbereich muss ich sagen,
ist es im Normbereich. Wo ich das Gefiihl habe, ist wahrscheinlich nicht so gut mit
Freunden, mit der Familie, wo man auch Informationen hat, dass es Schwierigkeiten
gibt, da hab ich selten dabei dass ich sage: ,Ah, hab ich hier jetzt auch gesehen'.
Und es gibt schon zwei, drei wo ich dachte ,Uhhh, ah hatt ich jetzt nicht gedacht,
dass die Bereiche auch so gut sind und die anderen so schlecht sind'.

TL2: Doch, das ist ganz ahnlich und das was mir noch aufgefallen ist, dass so die
Verlaufsbégen auch manchmal Uberraschend sind. Also, nicht gut korrelieren. Also
das hilft mir dann auch nicht weiter. Dann tauchen tatsachlich mal welche auf wo ich
denke: ,Aha‘', das ist es so in irgendwelchen Bereichen schlecht so wie ich es
eingeschatzt habe, aber dann ist bei den néachsten drei irgendwie wieder alles paletti
und das kann ich nicht glauben.

Co-Interviewer: Also weil das eigentlich was langwieriges ist?

TL2: Das ist dann halt schwierig. Ich hatte auch so zwei, drei Patienten wo ich mal
dachte: ,Ach, ok, jetzt weild ich's endlich auch mal das was ich so vermutet héatte*

(...).

TL3: Man muss sagen wir fragen die Punkte auch nicht einzeln ab, das ist mehr so 'n
Bauchgefuhl. Wir kennen ja die Patienten bei Diabetes extrem gut, weil die am
Anfang ja zwei Wochen da sind wo man halt durch die Versorgungsnotwendigkeiten
in diese ganzen Bereiche reinkuckt, das wird uns glaub ich generell nicht bei allen
Patienten schaffen. Und von daher ist es nicht jede Sprechstunde, liefert eigentlich
nicht die Zeit zu fragen was gibt's neues in der Schule und zu fragen und woher (...)
so dass ich das Gefuhl habe wenn ich es beantworte dass ich so 'n bisschen aus
dem Bauch raus und aus der Kenntnis wie ich den Patienten eigentlich schon fiinf
Jahre kenne und eigentlich so 'n bisschen weil3 wie das bei denen lauft.
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Interviewer: TL3, wenn lhnen die Zeit sozusagen dazu fehlt nach Schule oder so zu
fragen hat es lhnen dann hier geholfen das sozusagen schwarz auf weil3 zu sehen
auf dem Report?

TL3: Also das ging mir wie TL1 und TL2, ich fand's auch manchmal spannend, aber
hab auch oft gedacht, dass der Bogen wenig differenziert, also zu viele im
Normbereich da am Schluss stehen. Also dass der Normbereich, auch wenn es dann
drunter/drtber liegt, dass es alles aber in der schriftlichen Befundung doch alles noch
normal ist. Das hat mich auch manchmal irritiert.

TL4: Habt Ihr irgendwann schon mal Uber die Skalierung gesprochen? Also das
irritierte mich nach wie vor. Maximal, dass das ne andere Skalierung ist.

Co-Interviewer: Als in dem Arztefragebogen?

TL4: Also auch gerade ist es ja leider nicht so, dass man den Report mach ich ja
hinterher, nich, also die Patienten gehen ja dann meistens irgendwie manchmal in
der Wartezeit aber meistens ja auch hinterher dann noch mal zum Ausfillen und
dann konnte man das auch wahrend man das wirklich mit den Patienten nachher
noch mal besprechen méchte fand ich's auch irgendwie sinnlich wenn das irgendwie
in der Skalierung das Gleiche ware. Das hatten wir irgendwie so empfunden, das
hast du so empfunden. Also find ich ganz unglicklich. Deswegen kuck ich mir den
meistens auch eher nicht an, weil ich denke ,Nee, ich konzentrier mich jetzt auf diese
Skalierung, weil ich find das ist irgendwie'.

Co-Interviewer: Die im Arztfragebogen ist meinen Sie?
TL4: Ja, genau.

Co-Interviewer: Genau, ja, das hatten wir gestern in Kiel auch festgestellt, dass da
einfach am Anfang anscheinend noch mal 'ne bisschen grindlichere Schulung
einfach gefehlt hat, ne, weil das einfach wirklich sehr verwirrend ist, dass es in
beiden Skalierungen von 0 bis 100 geht und hier ist es eben quasi ne Gaul3'sche
Kurve, ne, wo es im Vergleich mit der Referenzstichprobe ist und im Arztefragebogen
eben nicht so, ne. Das haben die Kollegen in Kiel genauso berichtet und genau das
missen wir auf jeden Fall, das ist anscheinend dann zu unklar gewesen so am
Anfang, ne. Ja, genau (...).

TL3: Man muss darauf direkt hinweisen, weil da stolpert glaub ich jeder druber.

Co-Interviewer: Ja, das ist ein wichtiger Punkt genau. Ja und dass man da vielleicht
Kinder hat wo man das Gefuhl hat oder irgendwie dass da eigentlich hat man das
Gefluhl da gibt's Bereiche wo es, wo irgendwie vielleicht was sein kdnnte, wo's nicht
im Normbereich sein sollte und man dann im Normbereich ist, dann kénnte natirlich
immer noch die Moglichkeit sein dass die sozial erwiinscht beispielsweise ankreuzen
so ne und dann. Das, genau kriegt man irgendwie nicht gelost das Problem wird ich
denken so.

TL4: Gibt's da irgendwie Erfahrungswerte mit dem, mit der Auffassungsgabe der

Patienten? Also, ich hatte neulich einen der hat (...) ich wusste ok, das ist glaub ich
der ist vielleicht ein bisschen einfacher so gestrickt und war auch noch 'n bisschen
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junger und dann merkte man irgendwie ja, wow, dacht ich, das passt halt gar nicht
irgendwie und dann war ich mir eben nicht sicher.

Co-Interviewer: Also manche, kommt immer auch auf‘s Alter drauf an, manche Items
sind auch schon 'n bisschen schwieriger oder 'n bisschen, enthalten schwierige
Worte, wenn die sich, diese Kinder sich auch nicht trauen zu fragen, was is'n damit
gemeint, dann ist es nicht auszuschlie3en, dass die Antwort dann nicht passt so Klar,
ja. Das Problem merkt man letztlich bei jedem Fragebogen oder jedem
Computerinstrument, ja.

TL2: Und eine Mutter bat mich noch mal drauf hinzuweisen, das Kind ist auch noch 'n
bisschen junger, die Mutter ist speziell, aber das Kind sei durch den Fragebogen
sehr beeindruckt gewesen und hatte auch psychisch richtig 'n bisschen geheult und
so hinterher, von daher also das Ganze ist schon schwierig, meinten sie. Was
sicherlich auch stimmt, ne. Klar diese Familiensituation ist auch ne besondere, aber
ja, das ist

Co-Interviewer: Ja, das kann man sich schon gut vorstellen, ne, dass dann
zumindest bei manchen Bereichen irgendwas anspringt und ja, und das haben Sie
dann aber, die Familie hat das dann in Griff bekommen sozusagen? Ja, ok gut. Ja,
aber is 'n wichtiger Punkt.

TL4: Ich hatte jetzt eigentlich noch mal so 'n Punkte in es wird ja immer gefragt die
Gesundheits, ne also ganz, missen wir ja ausfiullen: ,Wie beurteilen Sie die
Gesundheit des Patienten?'. Gibt es da Uberhaupt ein sehr gut bei jemandem der
eine chronische Erkrankung hat? Also es fallt mir immer ganz schwer, weil ich denk
wenn ich jetzt schreibe sehr gut, dann wird ich glaub ich dem Patienten nicht
gerecht werden, weil die wird ich sagen dieser Satz ne, man kann prima mit
Diabetes leben, den finden die alle (Finger in den Mund) so ja, also naturlich sind die
alle eingeschrankt, sonst hatten sie ja keinen Diabetes. Frag ich mich immer ob es
diese Kategorie Uberhaupt gibt also, wird die, benennt Ihr die? (Frage an andere
Teilnehmer) also wenn ihr sagt es lauft super oder so ist es dann sehr gut?

TL1: Ich hab auch ein sehr gut schon vergeben.

TL2: Ich auch. Ich geh von dem restlichen Gesundheitszustand aus und von der, und
das zusammen mit der Einstellung irgendwie. Wenn der gut eingestellt ist und
gesund ist, dann kreuz ich auch sehr gut an. Naturlich hat der seinen Diabetes, aber
ich mein das ist nicht als Voraussetzung diese chronische Erkrankung und der wird
ja auch ne krankheitsspezifische Lebensqualitat erfragt. Also ich denke mal

TL4: Ja, die Lebensqualitat, aber so der Gesundheitszustand irgendwie, wirde man
trotzdem auch als sehr gut bezeichnen kénnen wenn jemand gut eingestellt ist? Also
das ist jetzt

TL2: Frag die. Wenn du die Diabetiker selber fragst da gibt's durchaus welche die
sagen: ,Ja’.

TL1: Hmm (Zustimmung).

TL3: Ja, ja, genau das ist sehr unterschiedlich.
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Co-Interviewer: Kommt auf den Referenzraum drauf an mit wem man sich vergleicht
quasi?

TL2: Ja.

TL3: Ja.

TL4: Ja.

TL2: Und die sind sogar beleidigt wenn du sagst: ,Du bist krank’ und so.
TL4: Hmm (Zustimmung).

TL2: Also insofern

Interviewer: Gab es denn unabhéngig von der Skalierung noch irgendwelche
Verstandnisprobleme mit dem Kids-CAT-Report?

TL1: Was ich manchmal schwierig fand war 'n die Verlaufsbogen, weil ich manchmal
nicht wusste wann bekam ich die, also ich, manchmal war es so wenn ich dann drei
Zettel gleichzeitig hatte, dann ist das natirlich so auch schon relativ viel, also da
gibt's funf, sechs Bdgen ausfille fur die letzten Patienten, dann fehlt mir die Zeit
glaub ich dann, jetzt alles mir noch mal genau anzukucken also wie war er denn jetzt
vor zwei Monaten? Hab ich ihn da Uberhaupt gesehen? Manchen hab ich da den
Patient ja selber nicht gesehen und dann ging's mir genau wie TL2, dass ich dann
halt eben das auch nicht, das ist wenig deckungsgleich war und dann wird's nattrlich
noch schwieriger wenn ich jetzt tberlege ich will irgendwas an Informationen schnell
raus holen und kuck ma noch mal die Skala an, sagen wir mal familiares
Wohlbefinden und das variiert komplett wird das ganze Bild schon, dann steig ich, ich
weild nicht wie's den anderen geht, aber dann steig ich eigentlich aus, dann denk ich
ok weil} jetzt nicht wann war der tGberhaupt da, das ist auch manchmal nicht ganz so
leicht flr mich zu ersehen gewesen welcher Bogen das jetzt war. Ist das der Bogen
fur die Poli-Akten? Fir mei, fir mich? Ne Kopie? Oder ist es, also das misste man
wenn man's richtig nutzen will wahrscheinlich irgendwie noch, vielleicht auf ein Blatt
bringen, dass man sagt da ist der Wert von vor vier Wochen, da ist er von vor acht
Wochen, dass man das irgendwie schneller und einfacher sehen kann.

Interviewer: Also eine Verlaufsdarstellung sozusagen?
TL1: Genau, ja.
TL2: Hmm (Zustimmung).

TL4: Gibt es Uberhaupt Vorwerte? Oder ist es das erste, kdnnen die das eigentlich
jedes Mal ausfullen? Egal wie oft sie kommen? Oder gibt's da 'n Mindestabstand?

Co-Interviewer: Jetzt wahrend der Studie sozusagen?
TL4: Hmm (Zustimmung).

Co-Interviewer: Also der Mindestabstand is eigentlich 'n Monat, ne. Also nach dem
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Klinikaufenthalt kriegen sie ja immer zwischendurch, genau aber das is ja oft
unterschiedlich, weil die zu unterschiedlichen Zeiten kommen, genau. Ja, und das
warum des aber, was ich mir vorstellen kdnnte, warum das oft nicht dann
deckungsgleich ist tber die verschiedenen Bogen, einfach weil sich die Zeitraume
auf die sich die Items beziehen oft 'ne Woche ist, ne. Und wenn man dann

TL4: Achso.

Co-Interviewer: Ist ja schon sinnvoll, also das ist oft so, gerade bei Familie kann's ja
sein, dass es wirklich mal letzte Woche richtig Knatsch gab und Eltern ham sich
gezankt und gerade richtig Stress und danach war's wieder besser und das ist
vielleicht eher so der Normalzustand.

TL3: Upps.

Co-Interviewer: Von daher wird ich das jetzt nicht unbedingt so interpretieren, dass
es nur Quatsch ist sozusagen, das ist durchaus oder auch in der Schule wenn's grad
stressige Phasen gibt oder so, ne, also.

Interviewer: Und der Report selber ist fur Sie verstandlich?

Co-Interviewer: Du kannst ja auch den bunten mal zeigen ob der irgendwie, ob der
TL1: Bunt war auf jeden Fall besser.

(Gelachter)

Co-Interviewer: Ist naturlich auch eine technische Frage, dass Bunt-Drucker dann
vorhanden sein mussen.

TL1: Oder am Computer, wenn man das direkt am Computer sehen wirde. Also
Diabetes ist ja viel, Diabetes geht ja viel Uber'n Computer und ich denke das ware
schon das Ziel in der Zukunft, dass man sagt wenn man das natirlich integrieren
wuirde auch in das Programm, nur als , wenn wir sehen wir haben ja fur Diabetes 'n
DPV-Programm wo ich die Briefe und sowas schreibe oder alle Kliniken mehr oder
weniger das machen. Wenn Sie's schaffen wirden das da rein zusetzen, das ware
fur den Anwender mit Sicherheit noch leichter.

TL3: Das versteh ich nicht.

TL4: Und warum ist das jetzt irgendwie.

TL3: Musste das nicht in der Mitte griin sein?

TL4: Ja, genau, ich wird auch sagen, das was Normal ist wird ich als grin
bezeichnen wollen und wenn er jetzt hier.

TL3: So ist es der Arztbogen, hm.

TL4: Dieser Wert liegt im unteren Normbereich, dann ist er irgendwie zwischen rot
und orange, das war fur mich eher so 'n Alarmbereich so, ne.
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Co-Interviewer: Ah, ok, also 50 sollte griin sein?

TL4: Also es ware schon wenn man hier erkennen kénnte was ist der Normbereich?
Das kann man hier eigentlich nicht erkennen.

TL2: Doch die, durch anhand der Perzentilen.

TL4: Aber wenn die Farben etwas bringen sollen, sag ich jetzt mal so.

TL3: Er musste dann nach oben.

TL2: Was machst du dann nach oben hin? Wenn's oberhalb des Normbereiches ist?
TL1: Dann ist's dunkelgrin.

(Gelachter)

TL4: Schraffieren oder so?

TL1: Das ist die Farbe, ne? Beispielsweise das rote praktisch ab 30 mit zwei
Standardabweichungen schlechter ist richtig rot und wenn du richtig knallgriin hast
dann geht's dir richtig gut.

(Gelachter)

TL3: Hast du auch (...) gibt's ja eigentlich gar nicht, ne.

TL1: Genau, so wurd ich's verstehen, oder?

Co-Interviewer: Genau, so ist es auch gemeint aber ich kann schon auch verstehen,
dass man irgendwie eigentlich dann denkt so wenn's dann so ach ja zwischen
orange und hellgriin naja da, ne.

TL3: Da ist da denkt mal.

TL4: Ja man denkt die beiden sind beide im Normbereich ne.

TL1: Stimmt, ja ja.

TL4: Das denkt man natdrlich nicht irgendwie.

TL1: Nee, nee, das wird jetzt natirlich unglnstig aus, das ist schon so ne rote
Mischung.

TL2: Ich sag mal (...) des hier ist relativ gleich genau aber die sind ja auch beide im
AuBeren, in den 4uBeren, Standardabweichungen da nah, ne.

Interviewer: Finden Sie das farbliche denn jetzt verwirrender als das schwarz-weif3
oder denken Sie das wuirde Ihnen eher helfen?

TL1: Wie definieren Sie eigentlich dieses eine Standardabweichung als Normbereich,
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ne? Zwischen 40er und 60er T-Werten, ne ist Normbereich, oder?
Co-Interviewer: Nee, schon 30 und 70.

TL1: Achso, weil hier steht der Normbereich ist definiert als eine
Standardabweichung um den Mittelwert.

Co-Interviewer: Ja, aber jetzt hier bei den zwischen 60 und 70 ist ja dann der obere
Normbereich ne, also.

TL1: Genau.

Co-Interviewer: Genau.

TL1: Aber wenn nur eigentlich hier unten steht jetzt zwischen plus/minus zehn.

TL4: Ja, das stimmit.

Interviewer: Das ist dann oberer und unterer Normbereich.

Co-Interviewer: Ja gut, dann ist das noch mal untergliedert.

TL1: Das muss man halt tberlegen weil

TL4: Ach, es gibt noch einen oberen und einen unteren Normbereich.

Co-Interviewer: Zwischen 60 und 70 und 30 und 40.

TL1: Ah, ok. Ich glaub wahrscheinlich misste man den Bereich zwischen 40 und 60
auf jeden Fall gelb machen oder irgendwie so, dass das ganz klar ist, dass das auf
gar keinen Fall irgendwie auffallig is.

TL4: Genau.

TL1: Und dass der Bereich zwischen 40 und 30 und 60 und 70 'n bisschen ist, da
konnt ja schon so 'n kleines orange rein, aber in dem anderen muss das orange weg,

weil das is ja komplett.

TL4: Ja, so hat man das wirklich mit'm Blick sieht, ok, is alles in Ordnung, ne, also
grad wenn man mal wenig Zeit oder mal 'n Verlauf sehen will.

TL3: Und 'n Datum war schon, ne.

TL4: Hmm (Zustimmung).

Co-Interviewer: Das steht hier oben in dieser.

TL3: Ah, ist nicht das Geburtsdatum, ah nee kann nicht sein.

TL4: Nee.
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(Gelachter)

Co-Interviewer: Ok, prima, das werd ich mal an LeiterinForschungsabteilung dann
herantragen oder noch mal.

TL4: Es war natirlich cool jetzt in verschiedenen Farben die Verlaufe dann zu haben.
TL3: Hmm (Zustimmung).

TL4: Das fand ich interessant.

(Geléachter)

Interviewer: Wie sah es denn mit dem Zeitmanagement bei Ihnen aus den Kids-CAT-
Report zu integrieren in Ihren Ablauf?

TL3: Also, es geht eigentlich schnell, ne. Ist ja ziemlich weit vorausgeftllt und.

TL4: Wir haben ne gute Study Nurse.

TL3: Hmm (Zustimmung).

TL4: Die uns da ja alles quasi wirklich anreicht und sagt so jetzt bitte hier und dann
schon mal klebt wo man noch mal kucken soll und das fehlt, also das find ich ist

schon echt gut gemacht, da miss ma uns nicht drum kiimmern irgendwie.

TL1: Aber was bei mir nicht ging das war, dass ich den mit den Patienten
besprechen konnte.

TL4: Nee, das ist eigentlich.

TL1: Weil ich praktisch (...) den Bogen meistens nicht hatte wenn der Patient noch da
war, ja das war einer der Hauptgriinde.

Co-Interviewer: Ware das aber wiinschenswert oder?

TL1: Ja klar, aber wenn ich jetzt einfach mal (...) der Patient ist weg, ich denk alles
ist gut und dann kommt sag ich mal der HbAlc der ist bei 13 und dann seh ich noch
emotional und Schule alles rot, dann wirde ich naturlich gerne das mal kurz fragen,
ob er das auch so sieht.

TL4: Dann kommt er in drei Monaten wieder und dann.

TL1: Ja, damals hatten wa gesehen vor drei Monaten du warst ja ganz schlecht.

TL4: Es wird ja auch nicht in unserer Akte irgendwo im archiviert, ne. Des war halt
die andere Frage ob man's unter Befunde einfach ne Kopie mit abheftet, dass man

grundsatzlich mal 'n Blick drauf werfen kann.

TL1: Ich glaub es sollte aber so sein, bei mir steht manchmal drauf Poli. Bei euch
nicht oben Poli?
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TL4: Echt?
TL2: Das ist noch nicht so drin, es ist noch nicht.

TL1: Steht da doch manchmal? Nicht? Ich hab's noch nicht gesehen, aber das steht
drauf oder?

TL4: Das fand ich eigentlich nicht schlecht.

TL3: Achso, ok.

Co-Interviewer: Das kommt dann woanderst hin?

TL2: Das muss man mal (...) wir.

TL4: Das weil3 ich gar nicht.

TL2: Wir geben das zuriick an studynurseL und dann weif3 ich nicht.
TL3: Dann ist das weg.

TL2: Ja, die Bégen sind alle schlussendlich in meinem Dienstzimmer.
(Gelachter)

Co-Interviewer: Ja die Bogen sind Kklar, aber es geht ja um den Report.
TL1: Ich glaub es war aber geplant, ich glaube es war, genau.

TL2: Bis jetzt sind sie noch nicht da.

TL1: Ich glaub das geht an LeiterinL wo sie mal oben auch steht in der rechten
Poliklinik, Poliakte. Aber die kommt da nicht an.

TL4: Hmm (Zustimmung).

Co-Interviewer: Ok, das ist ja organisatorisch.

TL4: Oder sie ham ne extra Akte in der Poli wo sie (...).
(Gelachter)

Interviewer: Gab es denn sonst noch Grinde warum Sie den Report nicht
besprochen haben mit den Kindern also aul3er.

TL2: Ja, weil die sind meistens erst nach meinem Sprech (...) termin da.
TL4: Eben.

Interviewer: Genau (...).
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TL1: Nee, ich hatte ja schon mal gesagt, dass ich das schwierig finde das mit den
Patienten zu besprechen, den Diabetes Patienten, weil Diabetes Patienten praktisch
sowieso schon ausgelesen werden.

Interviewer: Ja.

TL1: Also, die bekommen im Extremfall praktisch die Auslesung der Pumpe in den
letzten Wochen, die bekommen die Auslesung der des Sensors, ich weil3 also sehr
viel schon Uber den Patienten, und wenn ich dann nun noch seine Lebensqualitat
auslese und die dann auch noch mit ihm bespreche, dann tu ich mich manchmal
schwer damit und das wiurd ich glaub ich bei vielen Patienten auch nicht machen.

TL4: Ja, das kann ich schon auch verstehen.
Co-Interviewer: Aus welchen Griinden genau?

TL1: Weil ich einfach denke, ich will die nicht noch mal auslesen, wenn der wirklich 'n
Problem hat, dann hoff ich, dass die Beziehung so gut ist zwischen mir und ihm,
dass der sagt, da is irgendwas oder zumindest die Elternteile ob ich also, das find ich
schwierig, hab ich auch schon mal fur das als wir am Anfang gesprochen hatten
gesagt irgendwie das halt bei Patienten die halt sowieso schon so stark ausgelesen
werden weil3 ich nicht ob die das mdchten.

TL4: Gut, aber es war natlrlich schon zu wissen wenn in der Schule irgendwie grad
was angekreuzt damit man mal fragt wieso in der Schule, dann kénnt man nattrlich
sagen man fragt, ist da 'n bisschen hellhériger und grad wenn er dann sagt né da ist
alles super dann vielleicht trotzdem einfach so das im Hinterkopf zu halten, ne.

TL1: Ja, ja.

TL4: Aber du hast vollkommen recht also es ist ja fast manchmal wie die Hose
runterlassen ja also diese Pumpendaten die wir auslesen, das sind erst sagst du wir
kdnnen sie nicht auslesen, weil 'n technisches Problem ist dann ist alles super und
dann steht da oh es geht doch und dann stellst du auf einmal fest das is das entlarvt
die einfach, ne da is ganz klar was die gemacht haben und was die nicht gemacht
haben.

Co-Interviewer: Und da ham Sie das Gefuhl bei diesen Themen auch?

TL4: Jaa, also das wird.

TL3: Das wird ganzheitlich ausgelesen bei Menschen.

TL2: Also mir wird's schon Anhaltspunkte geben irgendwie fur's Gesprach mit den
Patienten, dass ich vielleicht sehe wenn das irgendwie da ganz schlecht lauft, dass
ich da mal vielleicht mal 'n bisschen emotionaler nachfrage auch wenn ich grade
keine Zeit habe oder so ne aber jetzt so auf's Einzelne eingehen.

TL4: Also ich wirde ihm ungern das so ne und hier ist deine Skala, sieh mal genauso

ist es mit den Pumpendaten auch ne also (...) Werte und dann hama Zahlen und
Durchschnittswerte und dann sagen wa Mensch, da.
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Co-Interviewer: So ist es auch nicht gedacht wird ich denken.

TL2: Ich habe ehrlich gesagt auch ganz gerne hinterher erstmal erstmal selber
eingeschatzt und dann gekuckt um zu sehen, ob ich irgendwie komplett falsch liege
oder was is wobei wie gesagt so relevante Ergebnisse hab ich dann auch nicht
gehabt aber ja.

Interviewer: Was denken Sie was sich in den Gesprachen mit lhren Patienten
verandern kdnnte wenn Sie jetzt regelméaliig den Report besprechen wiirden?

TL4: Im Optimalfall ware man etwas zielsicherer wenn es um die Probleme geht, ne
wenn man ein bisschen wisste um welche Bereiche es ist.

Interviewer: Also dass Sie sozusagen strukturierter abfragen konnen? Oder halt
spezifischer dann?

TL4: Hmm, ob es eben doch im Moment grad Stress mit'm Geschwisterkind gibt
zuhause, Familie, oder ob es eher in der Schule Probleme gibt oder so, denn
meistens ist es ja alles immer prima. Wenn man sagt: ,Wie lauft's?* ,Gut'.

(Gelachter)

Interviewer: Also dass man Problemfelder vielleicht schneller erkennt?

TL4: Hmm (Zustimmung).

Interviewer: Dem stimmen alle zu?

TL2: Ja.

TL1: Hmm (Zustimmung).

TL3: (Nicken)

Interviewer: Koénnten Sie sich vorstellen dass es 'n Auswirkung auf die Arzt-
Patienten-Beziehung allgemein hat?

(Langes Nachdenken)

TL4: Wir kimmern uns schon viel um die Lebensqualitat.

TL3: Hmm (Zustimmung).

T4: Ich find nicht, dass es was gravierendes verandern wirde.
Interviewer: Da des bei Ihnen schon ne grofRe Rolle spielt?

TL4: Ja, ja, es ist jetzt nicht so dass wir ganz neu sagen JETZT fragen wir auch nach
Lebensqualitat. Vorher haben wir nur die Blutwerte angekuckt, sondern.

Interviewer: Also dann denken Sie dass zum Beispiel Ihre Patienten auch schon
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genugend Vertrauen lhnen gegentber haben? Weil ich kdnnt mir zum Beispiel
vorstellen wenn so 'n Kind mal danach gefragt wird wie's emotional in ihm aussieht,
dass ma, dass sich des dann auch freut dass es angesprochen wird. Aber des is bei
Ihnen dann in dieser Klinik schon drin?

TL3: Naja, ich glaub das is oft nicht der richtige Rahmen, es is ja irgendwie ne viertel
Stunde oder 20 Minuten Kontakt, mit den Eltern daneben bei den Kindern die kleiner
sind und da bespricht man die Blutzuckerwerte wenn die grade nicht so toll sind und
danach fragt man: ,Wie geht's dir jetzt emotional?‘. Ich glaub das wirde ich an dieser
Stelle irgendwie nich fragen wollen, weil das nicht passt in den Rahmen finde ich und
auch nicht passt dann mit den Eltern daneben wo schon grade sowieso oft viel
offenbart wird was meistens in der Regel nicht so gut lauft.

Interviewer: Aber wenn Sie das jetzt sehen wirden sozusagen auf dem Report, dass
da wirklich 'n Problemfeld wéar? Wie wiirden Sie denn da weiter vorgehen?

TL3: Kann's grad nicht so allgemein beantworten, also je hachdem wie gut man das
Kind kennt oder sagt derjenige kennt das besser und dem sag ich das mal ob der
beim nachsten Mal mal versucht das Kind getrennt von den Eltern zu kriegen oder
sowas vielleicht.

TL2 und TL4 nicken

Co-Interviewer: Kommt ja auch ganz drauf an was man was noch so an
Unterstiitzung noch auch im Team hat, ne wenn dann noch 'ne Psychologin ist oder?

TL3: Oder da ist noch ne andere oder genau.

TL4: Ich weil3 nicht wie's ist bei den Pubertéaren, ne also es gibt natirlich schon
welche die die kommen und ,Pff hmm...und will nich und brauch nix und hmm* und
es lauft so maRig, aber auch nichts dramatisches ob man da mit mehr, ich weil3 nicht
ob ihr da schon mal 'nen Eindruck hattet und jetzt ham ma da irgendwie eher 'nen
Anhalt also ich fand es jetzt nicht so aufschlussreich. Es waren meistens Familien die
in der Pubertat eh 'n bisschen schlechter Schiibe aufholen wie gut, naja das ist so.

Interviewer: Also 'n direkten Einfluss auf die Arzt-Patienten-Beziehung kdnnten Sie
sich jetzt nicht vorstellen?

TL2: (Kopfschutteln), ich glaub nee das is so individuell auch irgendwie wie gut ich
den kenne und des lauft und.

TL1: Ich mein generell hat das 'n Einfluss praktisch, weil natirlich jetzt man nimmt 'n
Computer, also ich find das hat schon generell 'nen ganz anderen Einfluss, ich weil3
nicht ich geh zum Arzt und ich geh nicht nur da rein und les das aus, ich hol meine
Rezepte ab und ich full jetzt diesen Bogen am Computer aus und da sind ja Fragen
dabei die halt, die gehen halt dariiber Gber hinaus Uber: ,Wie sehen die Spritzstellen
aus, wie ist's Insulin?‘. Das denk ich, dass das ganz konkret sagen ma mal ne viertel
Stunde oder zehn Minuten Zeit in Anspruch nimmt der wie der des Besuchs beim
Arzt ist schon was anderes ist als sonst, das ist so standardisiert nicht der Fall, das
ist schon anders dann und damit kriegt der Patient ja auch die Rickmeldung das is
mindestens ja ahnlich gleichgewichtet. Wenn ich schon so viel Zeit dafur investieren
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muss, ich geh zum Arzt und es dauert, dauert auf jeden Fall langer als die Rezepte
auszufillen, langer als die Bestellung des Materials was auch sehr wichtig fur die
Familien ist, ist halt die Einschatzung der Lebensqualitat, da weild ich nicht ob das
realistisch ist, weil das sowieso schon fir die Patienten 'ne Organisation ist in diese
Sprechstunde zu kommen.

TL2 und T4 Kopfnicken

TL1: Sie warten lange, sie miussen Blutdruck messen, alle moéglichen Werte und
dann mussen sie noch, ich weild nicht wie lange dauert das im Schnitt (...) zehn
Minuten bestimmt, ne? Viertel Stunde eher?

Co-Interviewer: Das Ausfillen?

TL1: Ja.

Co-Interviewer: Jetzt grade in der Studie dauert das sehr lange, dass wenn das nur
noch der CAT ist so ja schon abhéngig vom Alter so 20 Minuten muss man
wahrscheinlich.

TL1: Hmm.

TL4: Ok.

Co-Interviewer: Zehn Minuten, zehn Minuten bis 20 bei den Kleinen, genau, jetzt
grade sind wir noch in der Studie wo wir noch ganz viel zusétzlich erheben, um es zu
validieren. Das wird nattrlich nach der Studie anders sein, ne. Aber so zehn Minuten
mindestens und eher noch Richtung viertel Stunde.

TL1: Des muss ma Uberlegen, also ob man das noch deutlich kiirzen kénnte, weil ich
glaube, dass fir die Patienten das zu lange ist. Weil man, wenn man selber mal so
'nen Ablauf mitmacht das ist schon, das kann teilweise zwei Stunden in Anspruch
nehmen dieser Arztbesuch. Und wenn dann da das so ein, das ist fur mich 'n obwohl
ich selber da sehr dran hdnge an diesem Thema ware mir das zu viel, wenn ich
Patient ware.

TL4: Hmm (Zustimmung).

Interviewer: Und konnten Sie sich vorstellen, dass Sie als Arzte 'ne Zeitersparnis
haben durch den Kids-CAT-Report, so dass man eben schon diese Systematik
vorgegeben hat und gezielt nach bestimmten Problemfeldern nachfragt?

TL4: Dann mussten wir es aber vorher haben, ne, also.

Co-Interviewer: Ja, angenommen.

Interviewer: Ja, klar.

TL3: Zeitersparnis? Glaub ich jetzt nicht so dran.

TL2: Nee.
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TL1: Ich wird's mir ja auch wiinschen aber ich glaub es ist nicht so.
TL2: Ich glaub auch nicht.

TL1: Ich glaube sondern eher im Gegenteil.

TL2: Das weil3 ich nicht aber.

TL1: Man hat vielleicht sogar mehr Zeit, die man wenn man das.

TL2: Ich hab ja ne gewisse Zeit fur'n Gesprach was ich, die ich meistens auch nutze
und wenn ich halt Gber sonst irgendwas rede dann wurd ich hier vielleicht gezielter in
irgendeine Richtung noch gehen im Extremfall oder im Bestfall und aber die Zeit
wiurd ich genauso.

Interviewer: Aber dann ist es so, dass Sie selber schon so strukturiert sind und diese
Struktur nicht benétigen?

TL1: Da muss ich erstmal vergleichen mit 'ner anderen Frage. Sagen wir mal wenn
ich Allgemeinmediziner ware und mich wirde interessieren hat das, hat der jeder
Patient der rein kommt hat der 'n Harnwegsinfekt? Und ich wirde jetzt bei jedem
Patienten, einfach mal weil das sch besser ware bevor ich ihn frage ob er haufiger
auf Toilette muss und Schmerzen hat, sag ich einfach jeder macht 'nen Urinstick,
jeder der kommt. Dann hatt ich natirlich das Problem, dass einfach dann 'n grof3er
Teil auch bei ist der vielleicht gar keinen Harnwegsinfekt hat, der muss diesen Stick
machen und ich hab vielleicht 'nen falsch positiven Wert und besprech den mit ihm
dass er jetzt vielleicht 'nen Harnwegsinfekt hat usw. Genauso ist es jetzt hier das
Problem wenn ich jetzt sagen wirde wie spezifisch ist das eigentlich wenn ich jetzt
hier 'n Wert habe von sagen ma mal 38, der ist im leicht auffalligen Bereich, ich muss
das jetzt besprechen. Wenn das nicht sehr spezifisch is, sondern nur sehr sensitiv
und der hat gar kein Problem dann hab ich kein Zeitersparnis, weil dann hab ich
letztendlich 'n Fass aufgemacht von einem Bereich jetzt fir mich auch als Arzt, ne,
ah des Schule lauft ja nicht so ich sprech das an, ich brauch dann mindestens flnf
Minuten, vielleicht auch sogar zehn und dann kommt hinterher raus, ich hab gar kein
schulisches Problem und dann bin ich mir dann auch noch nicht mal sicher ob er
dann vielleicht dann gar nicht |, nur sozial antwortet und sagt da hat er doch eins also
ich sag jetzt nur mal so is schon schwierig.

Interviewer: Aber ist nicht der Unterschied, dass Sie sozusagen sowieso ja auch
Bereiche wie Schule wund Eltern und sowas abfragen. Ich mein ein
Allgemeinmediziner fragt das naturlich nicht jeden Patienten, aber Sie fragen doch
auch automatisch nach Schule und Eltern oder?

TL1: Aber nicht jedes Mal, ich hab ne Messlatte von Patienten die wink ich erstmal
so durch, weil ich seh ihn vom reinkommen, ich seh wie er sich verhalt, wie er sich zu
seinen Eltern verhalt und ich seh von vornherein, kann nattrlich auch mal anders
sein, aber ich wirde sagen zu 85% hat er kein Problem und dann frag ich ihn auch
nicht.

Interviewer: Blickdiagnose ist dann.
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TL1: Die Frage ist weil wie ihr das seht aber.

TL4: Ja wir fragen naturlich auch immer: ,Is irgendwas zu besprechen oder so?*, so
ist es nicht aber ich glaub Schule wird ich sagen oder Kindergarten fragt man oft
oder? Oder so aber, ich frage jetzt nicht jedes Mal wie's mit den Freunden lauft.

Co-Interviewer: Das is ja auch tatsachlich eher so gedacht, dass man die Bereiche
wo's im Normbereich ist die soll man dann, da gibt's keine, keinen Grund warum man
die ab - oder durchsprechen muss, es geht tatsachlich eher so, dass man eher wie
S0 'n wie so 'ne rote Flagge sieht ok hier ist vielleicht wirklich was, da war's vielleicht
gunstig mal nachzufragen, oder da konnt es 'ne Hilfe sein, dass es eben ganz
strukturiert einem dargelegt wird eben, ne, also, ist natirlich klar, dass das nicht
machbar ist alle Dimensionen durchzugehen und das ist auch nicht nétig wenn alles
so im Normbereich ist naturlich.

TL1: Hmm.

TL3: Ja, es kommen ja auch andere Patienten die ihren Blutzucker besprechen
wollen. Also wir sind ja im Prinzip erstmal als Arzt da, die sind ja schon bei der
Diabetes-Beraterin gewesen wo sie auch oft sich schon, die kennen sie auch viel
besser als uns weil sie sie ja schulen (...) die letzten ein nach ein na vielleicht zwei
Stunden davon und ich glaub da ist auch viel von diesen Themen auch dann schon
durch und dann kommen da noch die Blutzucker.

Co-Interviewer: Das heil3t es wére auch vielleicht wiinschenswert, dass jetzt fir den
Fall von Diabetes die Diabetes-Beraterin und Berater den Bogen vielleicht hétten
also wenn die auch, also ich versteh so, dass da auch ne gute Beziehung oft, oder
vertrauensvolle Beziehung auch ist zwischen den Beratern und den Patienten. Dann
war ja das fur auch die Beraterin ja vielleicht was.

TL2: Das liel3e sich aber zeitlich dann gar nicht mehr machen weil die sind so, die
schieben einen Patienten nach'm andern durch, die missen Rezepte machen und
Sachen die sie, die eigentlich schon gar nicht ihr Job sind und.

TL3: Fir das Leben aul3erhalb der Sprechstunde.
TL2: Fur das Leben aul3erhalb der Sprechstunde war das schon.

TL3: Wir haben ja viel Kontakt, wir rufen ja oft alle mal an und so, ich glaub wenn
dieser Bogen in der Akte wéare und man wisste das so 'n bisschen.

TL4: Wie ware es denn wenn man jetzt mal sagt um das rauszudrehen, dass man
die wo ein Wert unter also unter dem aul3erhalb des Normbereiches liegt dass man
den als Kopie in die Akte legt, so dass man wenn man den Patienten das nachste
Mal sieht sofort sieht da war was, ja, also so gut das ist quasi dann dahinter ist. Um
einfach um herauszukriegen, wenn man sich dann mal wieder trifft hatte mich das
irgendeiner Form beeinflusst oder hat mich das auch weitergebracht oder war es
einfach nur ne komplette Verwirrung weil halt Patient einfach in der (...) Fernseh-
Verbot hatte, mit seinen Eltern Stress hatte, das hat uns Uberhaupt nicht weiter
gebracht. Ich sage jetzt mal das konnt ich mir vorstellen eine (...) in alle reinzuheften
wo man dann wieder viel Arbeit hat wie ich eben sagte man kuckt alle mdglichen
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Sachen an die in Ordnung sind, hatt man nur die rauszulegen die aul3erhalb der
Norm liegen.

----TL2: telefoniert, man versteht nichts ---

Interviewer: Was denken Sie welche Rahmenbedingungen allgemein geschaffen
werden mussten um den Report in den klinischen Alltag zu integrieren?

TL1: Ich glaube, dass es am Computer erscheint find ich schon ne extreme
Erleichterung, also weil wir sowieso in Zukunft vieles tber den Computer machen
oder jetzt schon sehr viel und wahrscheinlich noch viel, viel mehr.

Interviewer: Also fur Sie? Dass der dann am Computer einge, archiviert und
einsehbar ist?

TL1: Ja, wir lesen ja die Pumpen aus und ich finde zum Beispiel auch das Auslesen
der Pumpe ist am Computer viel schoner als als 'n Papierformat und das wird man in
Zukunft haben wenn man's dann eingezeichnet gdbe wo's dann einfach den Report
gabe als Zusammenfassung fand ich das auf jeden Fall schon mal besser wenn's
nicht noch mal 'ne extra Akte ware.

Interviewer: Fehlt es an Ressourcen irgendwie im Haus? Dass wenn Sie, also 'ne
Psychologin ist ja sowieso schon im Team, ne, also das heilst wenn man da
Probleme sieht dann ist da 'n enger Kontakt, dass ma des uUberweisen kann. Wenn
man Problemfelder in der Schule sieht wie wiirden Sie dann da vorgehen? Gibt's hier
Ressourcen?

TL1: Ja, also es wirde mich jetzt nicht abschrecken davor, dass ich das nicht
ansprech. Es ist nich so, dass ich jetzt sagen wirde: ,Ah, dann hab ich ne Lésung
fur den Patienten’, aber ich wirde mich ja nattrlich erstmal dadriber erkundigen hat
das was zu tun mit seiner Erkrankung, das ware naturlich dann auch 'ne Konsequenz
und da wirde man dann auch wissen was man machen koénnte und wenn es dann
nicht mit der Erkrankung zu tun hat, sondern 'n generelles Schulproblem wird dann
weild man glaub ich hier an der Klinik schon was man tun kann. Das kann aber nicht,
kann ich nicht fur alle sprechen. Kann auch mdglicherweise, auch jungere Kollegen
geben, also man jetzt zum Beispiel in Bereiche reingehen das kann natirlich 'n
Problem sein. Dass ich ein Fass aufmache von dem ich gar nicht weil3 wie ich damit
umgehen soll. Und da ist es nicht so, dass die Psychologin dann ein Zimmer weiter
setzt und ich sage: ,Ach, dann geh ma mal schnell noch mal rein und klopfen da‘,
sondern das ist dann, da muss man dann noch mal wieder richtig Arbeit investieren.
Also ich fand's gut, wenn praktisch die ganzen Sachen was Sie eben sagten mit roter
Fahne, ne dass man einfach sagt: ,Ok, das ist jetzt hier 'n Signal’. Dass mich der
andere Rest dann vielleicht gar nicht, wollt ich gar nicht wissen.

TL4: Ja, aber du kommst ja gar nicht an die Akte des war ja (...) Hinterkopf.
TL1: (...) kurzen Alarm auf da is was, das passiert bei jedem 15./20. Patienten. Das
ist dann auch nicht so regelmalig, das heil3t ich muss nicht regelméaRig mir das

ankucken, sondern ich hege nur einen Alarm wenn eben halt was is und das ist dann
seltener muss man sagen.
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Co-Interviewer: Genau, und dann hat man namlich den anderen Papierkram da nicht,
sondern dann is das allein schon 'n Signal wenn er dann quasi drinne liegt so, ne,
der Report in der Akte sozusagen. Ja, ok super.

TL2: Ich muss mich leider verabschieden.
Co-Interviewer: Gibt's noch irgendwas ganz wichtiges? Also ich finde sonst ist doch.

Interviewer: Nur falls jemand noch eine Rahmenbedingung vorschlagen kann? Oder
im Sinne steht sozusagen (...).

TL1: Ich glaube dem Patienten muss auch irgendwann, ich mein das is ja auch in der
Zukunft, dass man den Patienten integriert, dass es nicht etwas besonderes is, dass
der nur noch, der kriegt noch 'n Kids-CAT Laptop, sondern es musste halt so sein,
dass er sowieso schon am Computer die Pumpe ausliest und da vielleicht das Kids-
CAT dann integriert ist.

Interviewer: Ja, genau, so in einem Schwung sozusagen?
TL1: Ja.

TL4: Ich weil3 gar nicht wie is das im Moment wenn die Eltern zum (...) gehen die
dann schon riber zu studynurseL?

TL4: Also, das is echt, also ich seh das auch, die ham Hausaufgaben, die haben
dann noch Fuf3ball, dann ham se irgendwie, die sitzen da 2,5 Stunden und.

Co-Interviewer: Und grade jetzt wo der, in der aktuellen Studie is es ja auch wirklich
noch sehr viel langer mit den ganzen zusétzlichen Fragen, die wir auch noch
abfragen, die wir zur Validierung brauchen (...). Genau, aber das.

TL3: Aber ich glaub das is wirklich hier, also sind jetzt keine andern Fachgebiete da
wo ich sag dass Diabetes tatséchlich auch 'n besonderes Fach is von dem wie man
die (...) (TL1 telefoniert). Erwachsene sagen ja oft heutzutage wenn sie nichts wollen,
wollen sie's auch nicht besprechen. Also, wird ja auch so 'n bisschen in die Familien
reingestoRen und weil3 nicht viel. Das ist glaub ich auch 'n bisschen
krankheitsspezifisch. (...) Wenn jemand Epilepsie hat, dann ist da alles irgendwie, is
in der Schule unterwegs und Kindergarten und ich glaub wir sind da extrem dicht an
den Familien dran.

Co-Interviewer: Das haben wir schon gestern in Kiel auch so den Eindruck, dass da
war'n eben Rheumatologen, Pulmologen und Diabetologen, dass da wohl sehr viel
Unterschiede auch und damit auch verschiedene, verschiedene Aspekte betreffen.

TL3: (...) Endokrinologie, da weil3 ich von Patienten (...) Klasse gehen und ob es da
grad gut lauft, wenn der Wachstumshormone kriegt ist mir das vall, eigentlich egal.

Interviewer: Weil die Krankheit dann gar nicht so viel, so 'ne grof3e Rolle dann spielt?

TL3: Das fragt man doch also mal so, weil man sich irgendwas ja fragen muss, aber
nich so, dass man da so tiefer eintritt.
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Interviewer: Super, dann herzlichen Dank fiir Ihre Teilnahme.
TL4: Ja, vielen Dank, tschiss.

Interviewer: Dankeschon.

TL1: Wie sehen Sie das denn?

Interviewer: Wie bitte?

TL1: Jetzt mit Ihrer Erfahrung bis jetzt und dann.

Interviewer: Wie das machbar ist?

TL1: Wie das machbar ist, dass also mit diesem (...) ich finde das gut an sich, aber
ich glaube das ist nicht einfach. Das muss man halt auch sagen, das zu integrieren,
das glaub ich, da muss auch im klinischen Alltag auch vorsichtig (...).

Interviewer: Ja, das stimmt schon.

Co-Interviewer: Also gestern in Kiel ham wir schon viel die Riickmeldung bekommen,
dass es grade wenn die Studie dann das CAT dann fertig is sozusagen und es
kirzer is, dass es sehr wunschenswert wird und dass es auch von Eltern
anscheinend sehr positive Rickmeldungen gibt, dass (berhaupt mal so das
Wohlbefinden auch grade von Rheumakindern oder so, wo die meisten Menschen
einfach nicht wissen, dass auch Kinder Rheuma haben kdnnen, dass das mal so in
den Fokus genommen wird so. Da ist anscheinend auch bei den Eltern so 'n ganz
grolRes Bedurfnis nach so, dass dadurch eben auch so, dass sie den Fragebogen
auch gerne obwohl es sehr, sehr lang sind und wir da ganz viel von ihnen verlangen
trotzdem ausflllen sozusagen.

Interviewer: Dass einer auch mal danach fragt dann also.

Co-Interviewer: Genau.

Interviewer: Und nicht nur die Krankheit im Vordergrund steht.

Co-Interviewer: Ja, sondern eben das Ganzheitliche also und ich bin keine Arztin,
deswegen kann ich Uber Integrierung gar kein, zu wenig sagen, weil ich den
klinischen Alltag nich kenne, und deswegen waren wir eben auch an Ihrer Meinung
so interessiert. Ich weil3 nicht, wie du das als Arztin.

Interviewer: Ich arbeite ja auch noch nicht im klinischen Alltag, also ich hab jetzt auch
erst grad Examen gemacht, aber ich kann mir des schon vorstellen, dass es wirklich
schwierig ist zu integrieren und andererseits fand ich's als, gerade als
Berufsanfanger echt gut dann die verschiedenen Bereiche so vor mir zu haben, auf
die ich vielleicht gezielter eingehen kann.

TL1: Ja, hmm.

Interviewer: Ich glaub des wiird's mir erleichtern.
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TL1: Ja, glaub ich auch, stimmt schon.

Co-Interviewer: Ich kénnt mir halt vorstellen, dass das schwierig is wenn man grade
auch vielleicht als Berufsanfangerin, dass man dann wenig im Hintergrund an
Unterstitzung hat wo man sich dann vielleicht auch scheut manche Bereiche
anzusprechen. Ich, also, das wurde, war fur mich glaub ich schwierig. So ich weil3
nicht was man da im Studium schon so mitbekommt an irgendwie Gesprachsfiihrung
oder wie sprech ich unangenehme Themen an oder so. Aber

Interviewer: Das schon, aber ich glaub man is einfach nicht so gut im Netzwerk
einfach drin, dass man nicht weil3 wen man dann anspricht wenn jetzt irgendwo (...).
Ja, man, ich kénnt das alles ansprechen aber ich wisst dann gar nicht wie ich dann
weiter machen wirde.

TL1: Aber is natirlich was anderes, wenn man im chronischen Bereich is, mit
chronischen kranken Kindern, damit fangt man ja auch meistens nicht an, dass man
die betreut. Ist dann etwas was danach kommt, nach dem Stationsalltag und da hat
man dann schon mal Kontakt gehabt mit Sozialarbeitern, mit Psychologen im Kiinik,
wo man sich Hilfe holen kann, ja, glaub ich. Aber trotzdem der Bereich ist natirlich
grade dann bei Diabetes ist halt.

TL3: Ja, du merkst ja auch bei uns im Team wenn du 'n psychisches Problem hast
und wen brauchst dafir gibt's auch gar nicht genug Stellen, also du kriegst ja oft
keinen, das heif3t ja wirklich, dass du's stationar klaren wirst is nich.

TL1: Mich wird halt interessieren, die die praktisch 'n Problem haben und hier
aufschlagen, wie viele von denen wo ich's jetzt schon weil3 oder wo ich das schon
geahnt habe, ne.

Co-Interviewer: Also, in wieweit der klinische Eindruck dann tatsadchlich mit den
Ergebnissen davon ubereinstimmit.

TL1: Ja, genau, und wann is es wirklich der Fall dass ich denke: ,Hatt ich jetzt nicht
gedacht’. Jetzt kommt der hier rein, alles super, ich denk.

TL3: Aber das gibt's manchmal, ne, also selten denkt man: ,Hu".

TL1: Ja, ja, genau, hmm, aber man hat's ja nie, hat's ja nie nachgefragt, hat man
gesagt: ,Mensch, hast du wirklich 'n Problem ne, sag?’.

Co-Interviewer: (...) Ja, das werd ich mit studynurseL noch mal besprechen, ob man
das organisatorisch vielleicht doch noch hinbekommt, dass man die Reports einfach
eher in der Akte hat, vielleicht zum Gespréach, ne, also. Man muss so oft einfach so
bauen, dass man dann dieses viele Hin und Her dann so, ne. Ich glaube oft ist das
dann nicht so gut moglich aber ware auf jeden Fall winschenswert. Ja, prima.

TL4: Schonen Tag.

151



Interviewtranskripte (als CD-ROM angefuigt)

Interviewtranskript TK5

Interviewer: Genau, dann sag ich erstmal Hallo TK5.
TK5: Hallo.

Interviewer: Mein Name ist Frau Dabs, ich bin Soziologin, konnte letztens bei der, bei
dem Gesprach leider nicht dabei sein, aber dafir mach ich dann jetzt das
Telefoninterview.

TK5: Hmm.

Interviewer: Genau, und zwar hatten Sie, waren Sie das letzte Mal ja so verblieben,
dass Sie diesen Kids-CAT-Report ofter besprechen wirden und da wollte ich Sie
jetzt einfach mal fragen ob das gelungen ist und wie Sie das dann diesen diesen.

TK5: besprechen mit den Patienten, darauf bezogen.
Interviewer: Genau, genau, genau und wie Sie's ins Gesprach integriert haben.

TK5: Also die 'ne wesentliche Anzahlsteigerung in der Integration ist nicht mdglich
gewesen, ich hab, weil ich die Reports zum Teil erst nach der Konsultation mit den
Patienten erhalte, die sind dann also weg, kann die nicht wieder kommen lassen.
Bei, ja, bis vier Patienten ist das mdglich gewesen und das waren altere Patienten
und zwar pubertierten zwischen 13 der jungste und der &alteste 15 ein und mir ja und
ein Monat und bei denen war eher so, ja die war'n, die sind sind schon immer ja
uberrascht, wenn man sich dafur interessiert. Also grade so Stichworte des waren
drei Jungs und ein Madchen, hier emotionales Wohlbefinden, wenn man danach so
irgendwie fragt oder wie sich von Freunden bestatigt, dann kucken die einen immer
S0 an, Ey, ich bin hier wegen der Lunge hier, und zwar komischerweise also nich
nich 'ne Bereicherung. Ich empfinde diese Information, die ich durch den Report
bekomme als Bereicherung fir mich, hab aber, in dem Dialog war das irgendwie
holprig. Kann auch sein, dass das an mir lag, aber ich bin nich weitergekommen und
die Masse der Patienten, die Kleineren da hab ich das so spat erhalten, dass ich da
'ne Umsetzung gar nicht erreichen konnte.

Interviewer: Ok, also es lag immer noch 'n bisschen an der Orga, dass wir da
theoretisch dann ein bisschen des friiher rein reichen missten. Sie sagten also wenn
ich das richtig verstanden hab, Sie sagten ja jetzt die waren Uberrascht dann
wahrscheinlich waren die dann, ach Gott tschuldigung, war'n die negativ dann
eingestellt oder oder.

TK5: Nee, negativ nich. Zumindest na negativ is das falsche Wort wie so'n
Pubertierender, der (...) Ey, jetzt fragt der Kinderarzt danach nach meinen
Emotionen, ich komm hier zur Lungenfunktion, so, also das is so ihr, ne, also ich will
mit dir eigentlich jetzt nich dartber reden.

Interviewer: Ok.

TK5: Das war beim Madchen leichter als bei den Jungs.
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Interviewer: Und Sie sagten, fir Sie war's ne Bereicherung? Also wie ham Sie's
perso.

TK5: Ich finde als Bereicherung den Report, empfind ich als Bereicherung, dass ich
jetzt Informationen bekomme, die in so 'ner strukturierten Form noch nich fur mich da
sind und ich schatze grundséatzlich Lebensqualitat der Kinder sehr viel hoher ein, als
sie selber angeben und das is flr mich ganz spannend.

Interviewer: Ah, ok. Ich muss mal 'n bisschen lauter machen, weil ich hoér Sie
irgendwie ganz schlecht, weil hier draussen grad voll Larm is, deswegen bin ich grad
ein bisschen, komm ich grad so 'n bisschen ins schwimmen. Genau, und wenn Sie
denn jetzt bei den vier Leuten des bespracht habe, ham Sie denn eigentlich alle
Dimensionen befragt oder nur Auffalligkeiten?

TK5: Ich befrage grundsatzlich alle Dimensionen.

Interviewer: Alle Dimensionen. Ok, und genau, ja, Auswirkungen hatten Sie jetzt ja
schon gesagt, welche Auswirkungen hatten Sie denn weiterhin noch Umgang mit
den Patienten gefunden? Also dass die irritiert waren, dass es auf jeden Fall 'ne
Anderung im Gesprach gab, hat sich das dann vielleicht auch ausgewirkt auf die
Therapieziele?

TK5: Nein, darauf sicher nich, Uberhaupt nich, das kénnt ich nich in dem, in der
kleinen Stichprobe, bei denen, wo ich jetzt so erlebt habe, da kann kein Effekt
ablesen. In in meiner Therapieentscheidung hat das auch keinen Einfluss gehabt, bei
diesen Patienten. Ich kann mir aber gut vorstellen, dass es in der Bewertung und
Einschéatzung bei der das das das in der Regel eigentlich anders is, aber diesen
vieren war jetzt durch das Gespréach kein zusatzlicher Gewinn.

Interviewer: Genau, beim letzten Gesprach kam auch heraus, dass es auch teilweise
Bedarf an alternativen Versorgungsangeboten gab. Jetzt, diese Stichprobe ist recht
klein, hatten Sie da irgendwas gemerkt, dass irgendwie zusétzlicher Bedarf da wére?

TK5: Nee, das das war bei denen hier, bei dieser Stichprobe, das sind auch nich
unbedingt ganz schwer kranke Patienten gewesen. Da ist das so relativ schwierig zu
sagen, ob das dann die sind, bei denen jetzt auch eben mehr erwarten, ne.

Interviewer: Ja, gut. Jetzt ist die Stichprobe halt relativ klein, von daher sind diese
Fragen wahrscheinlich jetzt alle, mehr eigentlich fir mehrere so 'ne Gesprache
gewesen, aber ich frag's, versuch's trotzdem noch mal. Beim, welchen Nutzen hatten
Sie vielleicht daraus gezogen? Also Sie hatten jetzt ja eigentlich gesagt, dass es vor
alle, fur Sie 'n nutzlich war, also dass Sie halt diesen Report sinnvoll fanden, aber
beim Gesprach gab's da vielleicht 'n Nutzen? Also, so Zeitersparnis oder sowas?

TK5: Nee, also 'n wirtschaftlichen Nutzen nich, aber sicher 'ne, dass man 'ne 'ne
bessere Einschatzung von seinem Patienten und der Gesamtsituation des Patienten,
also 'ne inhaltliche medizinische Verbesserung, die erfahr ich aber durch diese
Informationen grundsatzlich. Ich glaube, dass ich eine bessere Versorgung
durchfiihren kann, indem ich auch die besser einschatzen kann was, welche
Informationen gibt der Patient an mich weiter? Also davon bin ich fest Uberzeugt.

Interviewer: Genau, und wenn Sie sich mal vorstellen, also zum Beispiel wirde es
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vielleicht auch erleichtern einen Patienten an einen arztlichen Kollegen
weiterzugeben? Dass der halt auch dann dadurch diese Hintergrundinformationen
hat, ware der Ubergang dann vielleicht erleichtert?

TK5: Ob der Ubergang durch diese.
Interviewer Also die Ubergabe eines Patienten.

TK5: Nein, in der Kommunikation mit Arzten ist kein Einfluss, aber das is 'ne gute
Information, dass man, die man weitergeben kann. So wird ich's verstehen.

Interviewer: Hmm, genau so.
TK5: Ja, das auf jeden Fall.

Interviewer: Ok, gut, meine meisten Fragen die sind beschéaftigen sich halt leider
grade so mit so groben Einschatzungen, weil bei vier Leuten ist es wahrscheinlich 'n
bisschen weniger. Wir hatten, komm ich jetzt mal noch mal zu
Verbesserungsvorschlagen, wir hatten in Ldbeck ja auch Fokusgruppen
durchgefiihrt, auch mit Arzten, die an der Studie beteiligt waren und die hatten halt
einige Verbesserungsvorschlage genannt und da wird ich einfach mal gerne lhre
Meinung wissen. Wenn das ok ist fur Sie? Und zwar hatten die zum Beispiel gesagt,
dass eine Ergebnisdarstellung direkt auf dem Klinikcomputersystem sinnvoll wére.
Wie schatzen Sie diese (...) ein?

TK5: Sagen Sie noch einmal, das hab ich akustisch nicht verstanden.

Interviewer: Dass die's fur sinnvoll fanden, dass zum Beispiel dieser Report direkt als
Ergebnis auf dem Klinikcomputersystem dargestellt wird. Also dass man nicht
zusatzliche Zettel hat, sondern dass das alles in allem is.

TK5: Das macht natirlich Sinn, aber das is ja klar, aber das is ja kein, nich spezifisch
fur diese Sache, sondern dass man alles an einem Ort hat. Na klar is das sinnvoll,
das ist gut.

Interviewer: Des war sinnvoll, ok. Dann kam 'n weiteres Verbesserungsvorschlag,
dass zum Beispiel es nur so 'ne Art Warnhinweis gibt bei Problemfeldern. Also dass,
wenn kritische Werte sind, dass halt dann irgendwie ein Warnsignal kommt, dass
man da auf, mehr aufmerkt. Wie wirden Sie sowas beurteilen?

TK5: Das is so, ja. Also das nehm ich auch wahr. Wenn irgend 'ne Einschatzung
besonders schlecht ist, insbesondere wenn 'n Kontrast meiner eigenen
Wahrnehmung is, wenn es, wenn ich erwarte dass das nich gut ausféllt, emotionale
(...) oder Familie, dann wundert mich das nich, aber natirlich bei andern Sachen is
'ne wichtige Information, also das war nich bei diesen vier Patienten tber die wir
eben, aber das is mir mehrfach wahrend der Studie jetzt passiert, dass sich dann
doch wichtige Informationen zur Gesamtsituation des Patienten hatte, die ich durch
meine eigene Gesprachsfiuhrung nich so empfunden hab. Das hab ich sicher so
erfahren, ja.
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Interviewer: Hmm.

Co-Interviewer: Und dann wére das, ich schalte mich mal kurz ein, auch sinnvoll,
dass da ging's eher so um die Darstellung, also dass beispielsweise auf dem Kids-
CAT-Report vor allem die Felder, also die Dimensionen noch mal gehighlightet
werden sozusagen wo's 'n Problem gibt, also wenn in vier Dimensionen alles super
is, im grinen Bereich dann wirde das entweder gar nicht mehr auftauchen oder
weniger prominent auftauchen als zum Beispiel dann im emotionalen Wohlbefinden
wo das Kind unter dem Normbereich is und so, dass man beispielsweise die verbale
Interpretation auf der rechten Seite rot sieht, so dass man einfach noch mal starker
drauf hingewiesen wird als Kliniker: Hui, hier is ja wirklich was, da muss ich mal drauf
kucken oder mit dem Patienten das besprechen. Das war der
Verbesserungsvorschlag aus Lubeck.

TK5: Ne, das macht Sinn, ja.
Co-Interviewer: Ja, ok.

Interviewer: Gut, und dann kam noch ein dritter Vorschlag und zwar das ganze eher
als Verlaufsdarstellung darzustellen. Also jetzt nicht jedes Mal so 'n Report, sondern
mehr so als Verlauf. Finden Sie das sinnvoll?

TK5: Doch klar, das is ja immer sinnvoll. Was soll ich’'n da, ob's ne Entwicklung gibt
grade wenn man auch 'ne Intervention macht, ne. Aber das weil3 ich naturlich nich,
ob der Fragebogen das hergibt. Das ist eigentlich was weil ob das dieses Datensatz
hergibt, 'n Verlaufsinstrument, ne. Ob das geeignet ist fur Interventionsstudien. Und
das is eigentlich 'ne Frage haben Sie das untersucht, das is 'n Gimmick den ich ja
immer in jedes Computerprogramm einfihren kann, die graphische Darstellung, die
dann nett ist wenn man Veranderungen sieht, aber gibt das die Methode her? Das is
glaub ich 'ne Frage die noch mal Fachleute besprechen missen.

Co-Interviewer: Genau, da sind wir auch grade so dran, dass wir auch also der
nachste Schritt ware quasi auch, dass man eine Interventionsstudie plant
beispielsweise und dann ware jetzt eben auch die Frage ob man mit den Berliner
Kollegen die in der Programmierung eben auch drinne sind, dass man mit denen
bespricht wie so 'ne Verlaufsdarstellung gut moglich ist, dass man nicht die einzelnen
Reports auf einzelnen Seiten hat, sondern dass irgendwie zusammengefasst auf
einer Seite beispielsweise hat genau. Und deswegen wollten wir so |hre Meinung
auch dazu wissen, ob das ob das winschenswert ware so eine Darstellung zu
haben.

TK5: Das ist naturlich das attraktive, das is gar keine, keine Frage, das is Klar.
Co-Interviewer: Ja, ja, ok.

Interviewer: Gut, genau, das war das. Dann war ich glaub ich auch schon fast am
Schluss. Wurden Sie denn grundsatzlich eine Routine, die Aufnahme dieses Reports

in die Routineversorgung winschen?

TK5: Ich find's gut, ja. Also ich wirde wirde dieses Tool gerne auch routine,
routinema&nig nutzen. Also Inf, ja, wird ich.
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Interviewer: Auch, auch dass Sie's dann besprechen oder nur so als Information ftr
den Arzt?

TK5: Primér als Information fir den Arzt, mitm Austausch hab ich zu geringe
Erfahrung. Noch mal, weil ich die Reports erst spat erhalte.

Interviewer: Und, jetzt hatten Sie ja um noch mal zuriick zu kommen auf die
Ruckmeldung von den Patienten. Hatten Sie denn auch Rickmeldung von seitens
der Eltern bekommen noch mal oder bei den vieren jetzt?

TK5: Keine.

Co-Interviewer: Die war'n ja wahrscheinlich dann auch gar nich dabei, bei den
Gesprachen, ne, wenn es eher sich um altere Patienten gehandelt hat.

TK5: Ja, also da hab ich keine Erfahrung.

Co-Interviewer: Ja, ja.

Interviewer: Hmm, gut, ich glaub ich wéar dann durch schon.

Co-Interviewer: Ich habe grade auch keine, keine Rickfragen mehr. Besteht denn
von lhrer Seite noch einfach was Sie sagen wollen, irgendwie
Verbesserungsvorschlage oder einfach so was Ihnen noch im Kopf rumschwebt?
TK5: Nein, im Moment nicht. Aber ich sag mal ich bin, ich bin sehr glucklich mit dem
Tool, also ich mach mit dem was, ich kuck mir den an und kann auch meine eigene
Einschéatzung reflektieren, das find ich sehr, sehr spannend dabei. Also ich bin
eigentlich sehr, sehr positiv.

Co-Interviewer: Hmm, ja, ja das is doch 'ne schone Riickmeldung, ja. Wir werden eh
sehen wie's dann auch nach der Validierungsstudie wenn das vorbei ist weiter geht
und so, genau. Das is doch schén dann auch zu héren, dass Sie da zufrieden sind,
hmm.

TK5: Bin ich.

Co-Interviewer: Sehr schon, gut. Ja, dann vielen Dank erstmal.

Interviewer: Dann war's das schon.

TK5: Alles Liebe.

Co-Interviewer: Genau, ja lhnen auch und grif3en Sie schon.

TK5: Mach ich, bis dann.

Co-Interviewer: Jo, bis dann, tschiss.

Interviewer: Tschuss.

156



Interviewtranskripte (als CD-ROM angefuigt)

Interviewtranskript TK7

Interviewer: Hallo super.

TK7: Tut mir leid, ich hab in 'ner Besprechung gesessen und bin grad erst
hochgekommen.

Interviewer: Kein Problem, ach schon. Das is ja toll, dass es trotzdem noch klappt.
TK7: Ja.
Interviewer: Ham Sie jetzt 'n bisschen Zeit?

TK7: Ja, wenn es bei Ihnen geht, kdnnte das jetzt gehen, weil nachher um 15 Uhr
schon wieder Patienten haben.

Interviewer: Ja, dann is doch super. Dann machen wir das doch einfach jetzt, genau.
TK7: Gut, ok.

Interviewer: Genau, ja wir hatten ja letztes Mal abgesprochen, dass wenn es sich
ergibt Sie den Kids-CAT-Report auch mit den Patienten ab und zu besprechen.

TK7: Ja.

Interviewer: Und da wollt ich jetzt erstmal nachfragen ob das geklappt hat oder ob
Sie dazugekommen sind und wenn ja, bei wievielen Patienten so ungefahr? Dass wir
so 'nen Eindruck bekommen.

TK7: Also, teilweise hat das geklappt. Nich in jedem Fall. Das liegt so 'n bisschen an
der Organisation, haufig is eben auch die Befragung bei studynurseK erst nach
meiner, nach meiner Visite gewesen und danach ist dann eigentlich immer keine Zeit
mehr um dann noch mal mit den Patienten zu sprechen, aber ich sag mal so: bei
jedem vierten, hat das, also 'n viertel der Patienten hat das ungefahr geklappt, dass
man das noch mal in die Hand genommen hat und kurz dartiber gesprochen hat.

Interviewer: Wie viele sind das dann so in absoluten Zahlen? So ungeféahr nur, dass
ich so, eher so funf oder eher zehn?

TK7: Ja, so funf denk ich warn's.

Interviewer: Ja, ok, ja das ist doch super, da ham Sie doch dann auch 'n Eindruck
bekommen.

TK7: Kleinen Eindruck, ja.

Interviewer: Genau, und wie ham Sie diesen Report dann im Gesprach integriert?
Also

TK7: Also, was ich ja generell immer mache is, dass ich in der Sprechstunde auch so
'n bisschen frage, einmal zur Schule naturlich, frag immer, ne ,Wie |auft's denn in der
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Schule und gibt's da irgendwelche Probleme?’, das is eigentlich meist, wenn ich
vorher frage, (...) ich ja sehr allgemein gehalten die Antworten dann, ,Ja, keine
Probleme’ oder ;Lauft gut’ oder auch ;Naja, kénnt besser sein’ und 'n Grinsen von
den Eltern oder so. Und wenn man dann hinterher noch mal eben dann, des noch
mal wiederholt und dann sagt: ,Ja, jetzt entnehm ich hier draus, dass es in der Tat
gut lauft’ oder ,Ich entnehme, dass es da irgendwie Probleme gibt, vorhin hatten wir
doch besprochen oder hast du mir gesagt des lauft eigentlich ganz gut, wie wie
kommt denn das Kreuz jetzt da zustande?’ Ha, dann is viel so 'n bisschen, hab ich da
manchmal den Eindruck, dass die Patienten dann auch vor ihren Eltern nich so
richtig dann rausriicken wollen mit dem, aber auch nich nur auf Schule bezogen auch
auch sonst, die Angaben, hab ich schon das Geflhl, dass die dann zumindestestens
die Alteren, die beiden die dabei waren, ja dass diese Einschatzung dann eben
teilweise wahrscheinlich auf Angaben beruhten, die die Eltern dann eben nich so
kennen, so.

Interviewer: Genau, das kann man sich ja gut auch vorstellen, ne, dass dann grade
Jugendliche vielleicht eben auch nicht mehr alles mit ihren Eltern teilen, dass dann
auch vor den Eltern nicht mit jedem besprechen mégen so.

TK7: Genau, genau.
Interviewer: Ja, ok.

TK7: Also, ich hatte jetzt in denen Gespréachen, die ich gefihrt hatte, nicht den
Eindruck, dass ich damit irgendwie weiter komme.

Interviewer: Hmm, das heif3t man muss.

TK7: mit mit dem personlichen Gesprach, sondern dass das was die Patienten da im
Rahmen der Befragung angeben und die Einschétzung, die dadurch entsteht
vielleicht, in der Tat plausibler ist, als das was sie in einem persénlichen Gesprach
einem mitteilen.

Interviewer: Ja, ja, das heil3t eigentlich war dann so 'ne Rahmenbedingung 'n
bisschen, dass eigentlich auch 'n bisschen Zeit fur Sie und Ihren Patienten alleine is,
oder dass, also zumindest bei den Alteren ohne dass die Eltern vielleicht anwesend
sind.

TK7: Genau, genau und man muss auch mit dem Patienten erst 'n bisschen warm
werden. Also eine war jetzt dabei, die ganz neu bei mir is, die man noch nicht so
kennt, wo man noch nich so weil3, wo, an welchen Ecken kann man da anpacken
und kriegt die vielleicht auch 'n bisschen geknackt. So, das das is bei den neueren
Patienten dann schon auch immer noch so 'n bisschen schwieriger.

Interviewer: Ja, klar, braucht man erst mal 'n Zugang.
TK7: Genau, genau.
Interviewer: Und ham Sie aber eher die, wenn Sie das Gespréach gefuhrt haben, eher

Bezug genommen auf alle Dimensionen die der Report zeigt? Oder nur da wo Sie
eben gesehen haben, da is vielleicht 'n bisschen auffalliger Wert im so im unteren
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Normbereich oder unterhalb des Normbereichs?
TK7: Eigentlich eher die Sachen die auffallig waren.
Interviewer: Ok.

TK7: Wo's aul3erhalb des Normbereiches war oder wo ich den Eindruck hatte, da
differierts von dem was ich von meiner Einschatzung so, auf die normalen Dinge,
wenn ich dann oder die, die normal aussahen bin ich nicht gro3er eingegangen.

Interviewer: Ja, genau, muss man ja auch 'n bisschen kucken was dann die Zeit
hergibt so, ne.

TK7: Ja, genau, ja, ja.

Interviewer: Und wie ham Sie diese Gesprache fir sich persénlich empfunden? Also
jetzt mal abgesehen davon, dass eben da nich alle ganz offen waren aufgrund der
Rahmenbedingung so, ham Sie sich damit wohl gefuhlt oder war's eigentlich schon
eher Uberfordernd? Oder hatten Sie das?

TK7: Nein, ich fand das eigentlich, Uberfordernd is das eher wenn man das so sag
ich mal aus'm, aus der hohlen Hand raus macht, so 'ne, solche Gesprache in Bezug
auf diese Studie und die Befragung hat man so 'n Anknupfpunkt auch. Insofern hab
ich mich damit dann eigentlich relativ wohl gefuhlt. Vorher hab ich immer 'n bisschen
Schwierigkeiten sowas anzusprechen. Also das macht, is ja schon wichtig, dass man
das auch anspricht, deswegen fra ich auch eigentlich immer bei den Untersuchungen
so: ,Ja, wie |lauft's denn in der Schule?’ oder frag mal nach den Ferien: ,Wie war'n die
Ferien?’ oder ,Wie war's Wochenende?’ ,Was haste gemacht?’ und wenn man dann
so raushart: ,Ja, hab nur vorm Fernseher gesessen’ oder so, dann kann man da so 'n
bisschen ankntpfen, aber hier isses dann, kommt man besser rein, kann man sagen:
,S0, da war die Befragung, und das und das ist mir da jetzt aufgefallen, wie wie
kommt's dazu?’ So, also insofern fand ich das, fuhlt ich mich da relativ sicher.

Interviewer: Hmm, hat man eher noch was an der Hand.

TK7: Genau.

Interviewer: Auf das man so Bezug nehmen kann.

TK7: Genau, genau, ja.

Interviewer: Und die, die Patienten jetzt, abgesehen davon, dass die Eltern eben
dabei warn, ham die des, warn die eher vielleicht 'n bisschen irritiert, dass Sie jetzt
da noch mal mehr vielleicht nachfragen als Sie das zuvor gemacht haben?

TK7: Ja, ja, das merkte man schon.

Interviewer: OKk.

TK7: Dass dartber Uber sowas dann zu sprechen, das is dann schon ja, es, merkte
ich bei allen mit denen ich driber gesprochen hab, dass es so 'n bisschen auch die
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Uberwindung kostet.
Interviewer: Ja, ok. Ist halt auch neu fur fur Sie, ne?
TK7: Genau.

Interviewer: Ja, und ham Sie da auch Rickmeldungen von den Eltern bekommen
Uber diese Gesprache? Also wie die das fanden, dass jetzt sowas da auch noch mal
mehr?

TK7: Jaa, einmal zumindestens wurde da auch von den Eltern eingehackt, auch was
S0 'n bisschen, ja, soziales und in der Schule angeht und das scheint, darauf horte
ich irgendwie dass Eltern scheinbar mit, die Eltern schon mit dem Kind da driber
gesprochen hatten, dass es sich irgendwie 'n bisschen mehr auch engagieren muss,
vielleicht mehr aus sich raus kommen muss und dann hatt ich so das Gefunhl, ich geh
da so in die StofRrichtung von den Eltern und geb den Eltern irgendwie ja, nich
Munition, aber so nach dem Motto:,Na endlich sagt das auch mal jemand’.

Interviewer: Ah, ok.

TK7:0der endlich fragt da auch mal jemand nach, so. Ja und so nach dem Motto:
,Siehste, Herr Doktor hat das auch gesagt’.

Interviewer: Ja, ok.

TK7: So, fuhlten sich bestatigt worin ich dann auch gesehen habe, dass scheinbar
wirklich 'n Problem da is. Nich, dass die Eltern da auch irgendwo schon 'n Problem
sehen und darin auch, daran arbeiten.

Interviewer: Ja, und sehen Sie da aber theoretisch auch das Potenzial da so
zwischen die Fronten zu geraten so oder?

TK7: Ja, absolut, absolut. Ja, ja, das is héaufig , haufig auch so, auch ohne die
Befragung is mir das vorher schon mal aufgefallen, grad wenn ich so geht um
sportliche Aktivitat, wenn jetzt die Patienten sich oder so 'n bisschen, sich 'n bisschen
gesunder zu verhalten, auch bisschen regelméRig tber Lebensfliihrung grade bei den
GrolReren, auch wenn's um MTX geht, dass die eben auch aufpassen mit Alkohol
und sowas, wenn man da 'n bisschen vorsichtig was zu sagt, dass dann immer gleich
von den Eltern ge(...) wird:

Interviewer: Ja.

TK7: ,Ja, das hab ich auch schon immer gesagt und hor dir das an und endlich sagt
das mal jemand’ und da muss man immer sehr aufpassen, dass man sich nich sehr,
sehr dann von den Patienten auf die Seite der Eltern gestellt wird und dann eigentlich
so 'n bisschen den Kontakt zu dem was man eigentlich haben méchte verliert.

Interviewer: Ja, genau. Das is aber eher dann ja 'n generelles Problem, einfach weil
man, weil man so diese Dreiecks-Konstellation dann hat, ne.

TK7: Ja, ja.
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Interviewer: Ja ok, und hat, hatte der, das Besprechen des Reports jetzt
Auswirkungen Ihrer Meinung nach auf Therapieziele oder Therapieumsetzung? Also
welche Auswirkungen

TK7: Also, dazu is glaub die Erfahrung dann immer noch zu gering.
Interviewer: Hmm.

TK7: Hmm, also ich kann es mir vorstellen, ich hatt mir versucht bei den Patienten so
'n bisschen diese Einschatzungen zu merken und hoffe da, bei den nachsten
Besuchen vielleicht 'n bisschen drauf eingehen zu kdnnen. Hmm, nein, ehrlich
gesagt ist mir das noch, oder kann ich da jetzt noch nichts ableiten so richtig.

Interviewer: Ja, is auch, sind auch noch zu wenige dann und wie gesagt, beide
Seiten mussen sich ja auch erst mal glaub ich dran gew6hnen und so 'n bisschen
drauf einspielen.

TK7: Genau, genau, ja, ja.

Interviewer: Das is ja auch 'n Prozess, das is ja auch véllig normal, ja, genau. Und
wie war'n lhre Erfahrungen mit lhrem subjektiven Eindruck oder dem, dem
subjektiven Einschatzung der Dimensionen zu der Einschétzung des Kindes? Also
hatten Sie da eher das Geflhl, ach, das passt in den meisten Fallen ganz gut
uberein oder lagen Sie da oft daneben und waren eigentlich eher tberrascht von
dem Ergebnis des Reports?

TK7: Also, ja, ich bin schon manchmal Uberrascht, also, manchmal schétz ich das
schon irgendwie glaub ich 'n bisschen zu sachte ein und dann tauchen da doch
manchmal Licken auf im Report, die ich so nich gedacht hatte. Nein, nein, das is
schon so, dass, in der Regel bin ich, lieg ich driber.

Interviewer: Ja, ok.

TK7: Und das wundert mich auch oder nein, richtig wundern nich, aber ich ich
versuche zumindestens fur meine Einschatzung, was sowas angeht, 'n bisschen
anders zu sehen, oder zu Uberdenken. Und da, ja.

Interviewer: Ja, ok. Und hatten Sie eher den Eindruck, dass die Patienten in den
meisten, in den meisten Befragungen auch wahrheitsgemal3 geantwortet haben oder
hatten Sie eher den Eindruck, da sind auch viele dabei, die dann eher sozial
erwinscht, immer das Positive ankreuzen um vielleicht was ja, weil sie das vielleicht
unangenehm fanden auch Uberhaupt sowas zu beantworten oder also, in der
Befragung so?

TK7: Also, ich, da gibt so 'ne und solche, ich glaube, dass sind, es gibt sicherlich
welche und die kennt man auch einigermalf3en. Die da versuchen sich so 'n bisschen
vor zu dricken und dann mal auch was anderes ankreuzen als das, als das was es
wirklich is. Aber nicht durchgehend. Das is glaub ich, hangt sehr von den Patienten
ab und ich glaube, dass die, die generell 'n Problem haben mit der Erkrankung
umzugehen, das mit Sicherheit eher positiver angeben als es wirklich is. Da gibt's so
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'n paar von, die wirklich groRe Probleme haben, die Krankheit anzunehmen, die
dauerhafte Medikamenteneinnahme, und die dann nach auf3en hin immer andere
Sachen angeben. Ich hatt auch welche, die zum Beispiel in der Schule, das kennt,
weild keiner, dass sie diese Krankheit haben, das auch nicht bekannt geben wollen
und das sind mit Sicherheit welche, die sowas dann eher nich ganz wahrheitsgetreu
da antworten.

Interviewer: Ok, aber sind eher so die Ausnahmen?
TK7: Das glaub ich schon, ja.

Interviewer: Ja, ok. Und wie war lhrer Meinung nach so das, der Bedarf an
alternativen Versorgungsangeboten? Also hatten Sie jetzt bei den Gesprachen, die
Sie gefuhrt haben das Gefihl, dass Sie da eigentlich gerne oder dass der Bedarf da
is an an Angeboten? AulRerhalb dessen was Sie anbieten kdnnen so?

TK7: Also, Sie meinen so psychologisch?
Interviewer: Zum Beispiel, genau, hmm.

TK7: Hmm, nee, das eigentlich nich. Eigentlich nich, das eine oder andere Mal, das
haben wir eben vielleicht schon noch mal 'n bisschen Uber Uber Integration und
Moglichkeiten wie wie wie geht man um mit dem, mit der Erkrankung und was was
stort am meisten? Haufig is es die Medikamenteneinnahme, dass man versucht da
noch mal zu Uberlegen, wie kann man's dem Patienten erleichtern, also
antientzindliche Medikamente kann man auch manchmal dann umstellen, dass man
sagt: ,0k, jetzt nehm wir nich das Medikament, was man alle drei, dreimal am Tag
nehmen muss, sondern nehmen nur das, was man zweimal am Tag nehmen muss’.
Und dann Kortison-Praparat gibt's zum Beispiel eins was man abends nehmen kann
und was dann morgens freigesetzt wird, dann entfallt das Uble
Medikamenteneinnahme morgens. Oder versucht, bei manchen Medikamenten die
wir geben, die machen auch Ubelkeit, versuchen das noch mal 'n bisschen mehr in
Griff zu kriegen und seis mit homoopathischen Mitteln oder 'ne physikalische
Behandlung, 'ne Akupressur-Armband, dass man sowas noch mal besprochen hat,
wie kann man das was wirklich sein muss, dem Patienten bisschen erleichtern und
ihm darlber, ja, 'ne Erleichterung zu schaffen.

Interviewer: Und das sind ja aber auch eher Themen da sind tatsachlich Sie auch
wahrscheinlich als Arzt zustandig, und niemand aul3erhalb, so, ne, genau.

TK7: Ja, ja, ja, ja.

Interviewer: Ok, aber da hatten Sie schon den Eindruck, dass der Report vielleicht
auch diese Dinge so 'n bisschen erleichtert hat?

TK7: Ja.

Interviewer: auf diese Punkte zu kommen.

TK7: Ja, ja. Auch als Anknupfpunkt wo man gesagt hat: ,Also hier, also irgendwie

scheint mir das noch 'n bisschen, irgendwie lauft's nich so rund. Und miss ma noch
mal besprechen’.
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Interviewer: Und das hatten Sie dann eher, in welcher Dimension dann gesehen oder
war das eher so der Gesamteindruck, dass Sie dann gemerkt haben, oh, da kann
man nochmals Uber die Medikamenteneinstellung noch mal driiber schauen ob da
was optimiert werden kann.

TK7: Ja, das, also, dass man im Gesamteindruck gesehen hat, da is irgendwie die,
die Beurteilung relativ schlecht ausgefallen und dass man da eben noch mal
nachhakt und kuckt wo liegt's dran und haufig sind's sind's die Medikamente. Die
regelmalige Medikamenteneinnahme und wobei das auch immer etwas is, was ich
eigentlich regelmaRig anspreche: ,Wie lauft's mit den Medikamenten? Wie lauft's mit
der Einnahme?’ und so und dann sind sie auch die, die die dann sagen, wo dann
auch die Eltern manchmal sagen: ,Ja, jetzt sag dem Doktor mal ehrlich’.

Interviewer: Ah ja, ok.

TK7: Dann sagen die Kinder: ,Ja, gut, ok, zwei, dreimal in der Woche nehmen sie's
nicht. Und das sind dann auch die, wo man dann hinterher im Report dann auch
sieht, die, wo ich den Eindruck habe, bei denen lauft's eher 'n bisschen schlechter.

Interviewer: Hmm, und das wér dann auch ein ein Teil von Therapieumsetzung so 'n
bisschen wo dann?

TK7: Zumindestens wo man dann mal zusammen Uberlegt was kénnen wir machen
und wo kann man vielleicht die Therapie 'n bisschen andern? Wo kann man dem
Patienten 'n bisschen entgegenkommen?

Interviewer: Ja, ja, super. Ok, dann war in, dann hab ich mich noch gefragt ob Sie,
ich weil3 nich, ob Sie das jetzt von lhren funf Patienten ungeféahr sagen kénnen, aber
hatten Sie jetzt den Eindruck, dass diese Arzt-Patienten-Gesprache strukturierter
beispielsweise ablaufen aufgrund des Reports? Oder auch die Zeit effizienter genutzt
werden kann, weil man beispielsweise eher auf die Dimensionen Bezug nimmt wo
man weil3 da is, kdnnte ein Problem sein? Oder hat es eher langer gedauert oder?

TK7: Ja, man muss sagen, bisher is es ja so, dass es dann eher langer dauert, weil
wir den Punkt so noch bisher so gar nich drin hatten in der Betreuung, noch nich so,
so viel Augenmerk drauf gelegt haben, dann is das was wir da jetzt machen eher ja
schon noch 'n Zusatz, aber es is schon strukturierter durch das man eben ja die
Bewertung vorgegeben sind, in in Familie und Sozial und Schule und dann kann man
eben kucken wo wo is in der Tat liegt der Hase im Pfeffer, welche, wo fallt die
Bewertung am schlechtesten aus? Und kann sich das dann speziell vornehmen,
nich.

Interviewer: Ok, also halt schon.
TK7: Genau. Das fokussiert so 'n bisschen, ja.
Interviewer: Genau, genau. Ham Sie noch Zeit oder wurden Sie gerade weggepiept?

TK7: Ich wurde angepiept, aber ich denk, das kénn ma noch jetzt hier beenden.
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Interviewer: Ok, zwei, drei Minuten. Genau, genau in Libeck hatten wir ja auch die
Gruppendiskussion gefuhrt und da kamen einige Verbesserungsvorschlage zu denen
ich gerne auch lhre Meinung wissen wirde und zwar wurde da vorgeschlagen, dass
der Report eben auch auf dem Klinikcomputersystem verfigbar gemacht werden
soll, also dass man's eben auch online direkt sehen kann. Was, was denken Sie tber
den Vorschlag, dass man's also nich als Papier hat sonder online quasi?

TK7: Ja, is 'ne indifferente Haltung. Ich, ich weil3 nich, es wird sicherlich nich, nich
besser und es is so auch nich schlecht, also, es wird ja soviel digitalisiert heutzutage.
Also ich hab nix dagegen auch noch mal wieder 'n Blatt Papier in der Hand zu haben.
(Gelachter). Und ich wird, wisst jetzt nich, warum's unbedingt besser wird dadurch.
Es is vielleicht anders zugéanglich, aber so 'n Blatt Papier kann man sich auch noch
mal zur Seite nehmen und irgendwo hinsetzen und driber nachdenken. Fir digital
braucht man immer erst mal 'n Computer und

Interviewer: Verschwindets vielleicht auch schnell auch noch mal wieder.
TK7: Ja, ja.

Interviewer: in dem ganzen Wust von Dokumenten, ne. Ok, also eher indifferent hab
ich da jetzt raus gehort.

TK7: Ja.

Interviewer: Genau. Und dann war noch ein Vorschlag, dass quasi beim Report die
Felder oder die Dimensionen, wo's wirklich Probleme gibt noch mal starker
hervorgehoben werden graphisch, also zum Beispiel dass dann auf der rechten Seite
die verbale Interpretation noch mal wirklich rot geschrieben wird oder einfach, dass
noch mal auf 'n ersten Blick ganz klar is, ok hier bei Schule und Soziales gibt's zum
Beispiel, da liegt das Kind unterhalb des Normbereichs beispielsweise. Wie fanden
Sie sowas oder?

TK7: Ja, das is sicherlich nich verkehrt, das war eben, musst ich mich erstmal daran
gewbhnen an diese, manchmal sah man da, diese Balken, die dann relativ weit links
waren, und dann dachte man: ,Oh, der is aber niedrig’ und dann stand rechts is noch
im Normbereich, so. Und so diese Einschatzung wann is jetzt wirklich was
pathologisch, das hat man erst im Verlauf kennen gelernt oder sehen gelernt und
sicherlich wenn man da irgendwo optisch noch mal hingewiesen wird, also hier is
jetzt wirklich 'n Problem, dann hilft das sicher, ja.

Interviewer: Ok, also das, das war auch am Anfang dann 'n bisschen 'ne
Schwierigkeit zu unterscheiden wann es tatsachlich unterhalb und wann is es noch
ok, so im Normbereich. Ja ok, und dann ging es noch mal um die um die
Verlaufsdarstellung, also da wurde in Libeck gewilnscht, dass einfach die der
Verlauf vielleicht auf einem, auf einem Blatt Papier dargestellt wird, insofern, dass
man dann einfach auch noch mal tber verschiedene Zeitpunkte vielleicht sehen kann
wie sich das Kind entwickelt hat. Jetzt wér's ja so, dass man dann eben
beispielsweise vier Blatter nacheinander hat. Wie sehen Sie das? Wirde

TK7: Ja, das is mit Sicherheit sehr gut, ja.
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Interviewer: Ja, ok.

TK7: Dass man so 'n bisschen sieht, hat sich da was getan? Zum positiven, zum
negativen. Das is ja dann schon schwierig wenn man das dann viel hin und her und
zurtckblattern muss, das find ich eigentlich 'n ganz guten Einwand, ja.

Interviewer: Ok, super. Und dann die letzte Frage, einfach als Fazit sozusagen, ob
Sie, ob Sie sich eine Aufnahme des Reports in die Routineversorgung, ob Sie sich
die winschen wirden oder ob Sie jetzt eher nach diesem Test, also ob nach der
Studie eher sagen wurden, naja, das is ja schon und gut aber so richtig integrieren
brauchen wir das nich.

TK7: Nein, ich find das sehr gut fur chorisch kranke Kinder, weil ja, wir sind ja auch
iImmer enger mit Zeiten und Moglichkeiten und wenn man dadurch schon mal 'n
bisschen 'ne Einschatzung dann kriegt wenn das vielleicht so lauft, dass man's
sogar, dass die das in der Wartezeit schon ausfullen und dann mitreinbringen, dann
kann man darauf ja individuell auch eingehen und kucken wo sind da Licken und wo
muss ich da vielleicht jetzt in der Sprechstunde drauf eingehen. Das fand ich gar nich
so verkehrt. Das is sicherlich gut.

Interviewer: Schon.

TK7: Das is sicherlich 'ne Hilfe, ja.

Interviewer: Ja, genau. Soll ja auch eher in diese, in diese Richtung gehen, dass
man's tatsachlich auf'm Tablet auch machen kann und dann eben auch nur den Kids-
CAT, also viel, viel kurzer als es jetzt in dem, in der Validierungsstudie so is und
dann hatte man's halt, wenn's gut lauft, auch direkt dann schon flr das Gespréach
eben, ne, also so war der optimale Ablauf, ja.

TK7: Das is ja ein ganz wichtiger Faktor, der glaub ich haufig zu kurz kommt und ich
denke auch 'n wichtiger Faktor fur die Qualititsmanagement der Betreuung dieser
Patienten und wenn man da dann Verlaufe darstellen kann und sehen kann wie sich
ein Patient so fuhlt, wie er eingebunden is mit seiner Erkrankung, das is sicherlich
sehr wertvoll, ja.

Interviewer: Ja, ja. Ja, schon, also das war'n die Fragen, die wir uns so vorher
Uberlegt hatten. Wenn Sie jetzt noch irgendwie Rickfragen ham oder sonst noch
irgendwas loswerden wollen, freuen wir uns naturlich auch.

TK7: Nee, eigentlich jetzt, jetzt so erstmal nich.

Interviewer: Ja, gut. Sonst sind wir ja auch sonst immer.

TK7: (...) wir schon relativ weit, oder?

Interviewer: Ja, doch, auf jeden Fall. Also, die Studie is jetzt ja auch demnéchst
schon zu Ende eigentlich, die Rekrutierung is jetzt ja auch schon vorbei, also.

TK7: (...) nich ganz so viele wie.
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Interviewer: Nee, genau, also. Ja, so ist es halt, aber daftir sind halt die, ich glaub
Diabetes is in Kiel sehr viel, des is alles, alles ziemlich rund. Also eigentlich hat man
mit sehr viel mehr Schwierigkeiten zu kdmpfen.

TK7: Haben Sie noch woanders auch Rheuma-Patienten eingeschleust?

Interviewer: Ja, in in in LUbeck, aber ganz, ganz wenige, also unter zehn, ich weil}
die genaue Zahl grade nich, aber die werden in Lubeck offenbar irgendwie anderst
oder durch andere.

TK7: Ja, da gibt's keinen Kinderrheumatologen.

Interviewer: Ja, das, das kann sein. Also da hatte man das Gefuhl, die gehen
irgendwie woanders hin, also.

TK7: Hmm, die werden viel nach Hamburg geschickt.
Interviewer: Ahh, nach Hamburg, tatsachlich
TK7: Nach Bramstedt und so weiter.

Interviewer: Ah, ok, also da, da war'n Sie vor allem dran eben beteiligt bei den
Rheuma-Patienten, auf jeden Fall, ja. Gut

TK7: Ok.

Interviewer: Dann ganz vielen Dank fur lhre Zeit.
TK7: Ja, gerne, tut mir leid, dass es verspatet war.
Interviewer: Kein Problem, gut.

TK7: Ja, schonen Tag noch, tschiss.

Interviewer: Ja, lhnen auch, tschuss.
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Interviewtranskript TK8

Interviewer: Ja, unsere Doktorandin ist heute verhindert, deswegen fuhr ich das
Gespréach einfach.

TK8: Ja ich war, ich muss mich auch entschuldigen, aber letzte Woche, hier ist
sozusagen alles moégliche Uber mich hereingebrochen.

Interviewer: Jaa, kein Pro.

TK8: Und von daher musst ich dann erstmal sozusagen dem medizinischen Vorrang
geben.

Interviewer: Ja das, das is ja auch wesentlich wichtiger keine Frage, ja. Genau, ich
wollt zunéachst mal fragen ob das denn in der letzten Zeit geklappt hat, dass Sie den
Kids-CAT-Report manchmal auch vor den Gesprachen schon bekommen haben und
ob Sie den dann manchmal auch besprechen konnten?

TK8: Also das hat gut geklappt den vorher, wir ham ihn selten besprochen. Ich muss
gestehen, also ich hab'n eher bei so sehr positiven, wo man sagt kuck mal das
spiegelt sich ja auch mit dem wieder was du jetzt hier grade berichtest und so weiter
und was sehr interessant ist, ist eben dass das sehr, also ich hab so zwei, drei
Patienten die depressiv sind, also de facto und das sieht man eindeutig in diesem
Dokumentationsbogen, so dass wir das dann, also das schiebt sich alles auf die
rechte Seite sozusagen, die Niedrigbereiche ruber.

Interviewer: In allen Dimensionen auch?

TK8: In allen Dimensionen dann auch.

Interviewer: Ach Mensch, ja das is ja.

TK8: Genau, also es is wenig was, also es is manchmal so dass ich denke oh, das
hatte ich ganz anders gesehen, das is mal ein Punkt und sonst kommt das auch sehr
gut hin.

Interviewer: Ok, ja.

TK8: Aber es gibt auch Patienten wo man Uberrascht ist, wie gut die drauf sind. Also
wenn man das dann im Kids-CAT-Report sieht und das besprechen wir dann auch

manchmal. Also manchmal is es eindeutig.

Interviewer: Und das, und das schatzen Sie ja manchmal auch anderst ein und dann
besprechen Sie.

TK8: Ja, oder wie die das darstellen, ne, dann sind die vielleicht so 'n bisschen
understatement-mafig und dann kriegt man's gar nicht und dann sieht man sofort
und denkt: ,Boah’ so 60er, 70er, 80er Werte, dann sag ich aber, kuck mal hier hast
das gesehen und dann is, komm ma aber noch mal ins Gespréach und dann sagen
die: ,Ja, es war alles in Ordnung’. Is ja auch gut und so, genau.
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Interviewer: Und die reagieren dann.

TK8: Also, es gibt ja immer diese Uber- und Untertreiber und dann wenn das so
jemand is, der sehr sozusagen sehr reduziert sich auf3erst, denn muss man da noch
mal nachhaken oder auch positiv eben nachhaken und kriegt dann doch auch dass
die sagen: ,Ja, ne es ware alles super im Moment.’

Interviewer: Ok, also die reagieren dann die, die Kinder und Jugendlichen dann so
insgesamt ganz positiv darauf wenn Sie das ansprechen?

TK8: Ja, die finden das nich unangenehm oder so. Uberhaupt nich. N6 das is ja
auch, auch fur uns war das so als Team ham wir dann schon bei denen, dort wo wir
wissen, dass die 'ne Depression hab ich gesagt, hier kuck mal, dass kannste
eindeutig da sehen, das is naturlich auch ganz schén so.

Interviewer: Total.

TK8: Fur die Zukunft wenn man solche Informationen kriegt, dass man dann noch
starker da fragen wirde.

Interviewer: Ja, ja, genau. Ja TK5 hat im Gesprach letzte Woche berichtet, dass
manche von den, besonders von den Jugendlichen, irgendwie erstmal so irritiert
waren und eher so dachten: ,Hey, ich komm doch nur hierher um die Lungenfunktion
messen zu lassen und fragt der hier irgendwie so andere Dinge ab’.

TK8: So'n Psycho-Quatsch.
Interviewer: Aber die Erfahrung haben Sie jetzt nicht so geteilt?

TK8: Das liegt aber daran, weil ich anders arbeite. Ich arbeite, ich hatte ja diese
Vorbildung da und wir fragen sehr viel solche Sachen: ,Wie geht's denn?’, ,Wie
lauft's mit der Schule?’. Das gehort flr uns schon seit langerem, also ich wird sagen
seit mehreren Jahren jetzt bestimmt seit drei Jahren auch, und vorher auch schon.
Aber jetzt 'n bisschen strukturierter auch mit dazu. Das is, weil3 nich, man sagt ja bei
Intuition is so 'ne Sache, ne, aber wir sind uns immer sehr einig, ich mein, wir sind
immer zu zweit mit 'ner Diabetes-Beraterin und 'nem Arzt da drin, wir kucken uns an
und wir wissen hier stimmt was nich. Also und dann geht auch, und dann geben wir
sozusagen die Moglichkeiten was zu sagen, manchmal sagen die Eltern was oder
die Kinder und bei den Jugendlichen geht es, ist ja hier bei uns viel, viel mehr noch
oder so Motivation ein wesentlicher Faktor in der Therapie, so dass ich glaube, dass
die sich nicht wundern, die ham sich schon dran gewdhnt, dass ich immer frage:
,und, was haste anders gemacht?’ und wenn die sagen: ,NO, is nix’ dann bin ich
damit nicht zufrieden und ich sag: ,Oh, ich glaub schon’. Und, und dann missen sie
halt. Also des, ich glaube das is so 'n bisschen der Unterschied, dass die anders hier
vorgebahnt sind. Nee, da sind die nicht irritiert und sie wussten ja auch dass sie
diesen Test gemacht haben, so dass das viele auch eigentlich ganz gut finden, wenn
ich sag: ,Ach, kuck mal, du warst ja grad da, hier schau mal was da raus gekommen
is’. Kann ich jetzt nicht so bestatigen, aber ich glaub die Bedingungen sind
unterschiedlich.
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Interviewer: Ja, ok.

TK8: Ja, also die Patienten sind hier schon anders, sind auf diese Fragen einfach
vorbereitet, dass es nicht nur ganz explizit um die Erkrankung geht, sondern dass wir
auch nach andern Dingen fragen und auch interessiert sind was die machen so.

Interviewer: Das heil3t, da gibt's einfach Unterschiede zwischen den
Erkrankungsgruppen dann sozusagen, ne?

TK8: Ja, und ich glaube ehrlich gesagt eher, sozusagen in der é&rztlichen
Behandlungstrategie, also die is hier einfach noch mehr darauf ausgerichtet, ja eben,
man sagt das ja immer so plakativ ganzheitlich, aber dieses, diese Erkrankung
wirklich im Gesamtsektor zu sehen: Schule, Familie, Umfeld, Freunde, also das was
bei Ihnen abgefragt wird, das is fur uns schon wichtig, dass das mit der Erkrankung
funktioniert und darauf achten wir sehr. Ich weif3 nich ob das.

Interviewer: Ja, dann passt das ja besonders gut dann, der Report dann auch zu
Ihren eben Dingen die Ihr besprechen sozusagen.

TK8: Absolut. Ja, genau. Also wenn wir Sorgen ham oder so, wir wirden das nich
jeden einzelnen Bereich so abhacken, das muss man auch ehrlich sagen, manche
sind da auch wirklich ihre, sind nach 15 Minuten quasi durch, lauft alles gut, keine
Probleme, is nich. Aber wenn man so das Gefuhl hat, irgendwas is so, hmm, dann
fragen wir das ab.

Interviewer: Ja, welche, haben Sie denn auch RlUckmeldungen von den Eltern
erhalten? Also Sie ham jetzt ja gesagt wie die Patiennen so reagiert haben, ham Sie
auch von den Eltern Rickmeldungen bekommen Uber diese Gesprache wenn Sie
das angesprochen haben?

TK8: Hmm, da bin ich ja immer 'n bisschen sehr streng, weil der Kunde ist ja mein
Patient. (Gelachter)

Interviewer: Ja, das stimmt ja auch.

TK8: So, ja, die Eltern haben eher geklagt, dass das viel is was sie da manchmal
ausfullen miassen (...) ich muss ja auch was ausfullen, ne, wir kriegen nichts, wir
Armen, haha, aber so, ich glaub, ich hab, sie ham immer wieder auch dartber
gesprochen wie wesentlich das is und dass es schon auch wichtig is, diese Sachen
mit zu, abzufragen, die, also, ich kann jetzt nich sagen, dass die Eltern, aul3er dass
sie manchmal 'n bisschen gestohnt haben Gber den Umfang, dass die jetzt das nicht,
dass sie das doof fanden dartber zu reden. Auch die sind ja daran gewoéhnt, die
gro3en Jungendlichen kommen alleine erstmal rein, dann holen wir die Eltern dazu,
das ham die auch geschluckt, dass sie nich dabei sitzen dirfen zum Teil. Und dann
wird eben sozusagen restimiert was wir da besprochen haben, die werden, natirlich
wird ihnen gesagt was gemacht wird und was nich oder wenn es Schwierigkeiten
gab, auf welche Kompromisse man sich einigen konnte und ob sie die mitgehen
kdnnen, aber es is tatsachlich, das tritt, je alter und das is ja auch so 'n bisschen ein
Teil dieser Patienten, die sie da jetzt evaluieren, tritt, fallt genau in diese Kategorie
das muss ich sagen, is vielleicht hier so 'n bisschen anders als in sonstigen Feldern,
des deshalb glaub ich sind die Eltern das gewohnt und die Eltern nehmen,
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akzeptieren das auch, weil ich das so anktindige und wir das so fur uns auch fur
sinnvoll halten, hier.

Interviewer: Genau, ok. Ja, das is ja 'ne schéne Rickmeldung, grade wenn die
Validierung durch is dann muissen die ja auch nich mehr so viel ausfillen, also
sowohl die Kinder und die Eltern ja auch gar nichts mehr, das is jetzt ja eher die, der
Ubergang.

TK8: Nein, die sehen das auch mit Humor, ich sag immer: ,Kucken Sie mal, die
Kinder verdienen hier noch mal nebenbei 'n bisschen Knatter'. Und so, also das, ich
glaube, nein, also ich weil auch nicht, es lauft glaub ich, ich hatt das Gefiihl dass die
Diabetes-Eltern, dass das funktioniert. Ich war 'n bisschen irritiert als studynurseK
erzahlte, dass dadurch dass sie das nicht einsehen konnte diese, sozusagen.

Interviewer: Ja, die Reports, ne.

TK8: die, dass es nich komplett ausgefillt ist, also die sozusagen dann einfach mal
angefangen haben, sich die Gutscheine ham geben gelassen, aber das is natlrlich
wahrscheinlich so 'n Systemfehler, wo man sagt: ,Ahhhh’. Ja, genau da muss man
halt noch mal, die sind naturlich auch nicht bléd, ne, die machen ihre beiden, acht
Fragen und.

Interviewer: Da ham wir' ne Losung gefunden, dass wir das besser monitoren
kénnen, so, genau.

TK8: Genau, dann isses halt so, dann gibt's das eben nich. Und da sind sie, da (...)
ich meine wenn man mit abschreiben 'ne eins kriegt, wird ich auch abschreiben.

Interviewer: Na klar.
TK8: Also das is, ja.

Interviewer: Genau, bei wie vielen Kindern so schatzungsweise ham Sie denn jetzt
diese Gesprache gefuhrt? Nur dass ich mal so 'nen Eindruck bekomme, also, wie
viele Erfahrungspunkte Sie jetzt so ungefahr haben? Nur als Einschétzung, so grob.

TK8: Ich wiirde mal sagen, wir ham das jetzt mit 20 Patienten so durchgeturnt, ja.
Interviewer: Super, das ist doch toll.

TK8: Ich wirde das noch 6fter so gerne machen wollen und so und ja, aber ich muss
auch sagen, also wenn wir das nich, wenn wir die Reports, wenn das, man muss
ehrlich sagen so an studynurseK liegt das nich, ne. Weil studynurseK manchmal, sie
stellt sich immer in die zweite Reihe, das war so 'n bisschen auch die Bedingung,
dass ich gesagt hab, es darf unsern Ablauf nich stéren und dann ziehen wir die
Patienten mitten aus der Befragung manchmal raus, machen unsere Sprechstunde
so dass sie dann wirklich keine Chance hat. Also sie ist extrem engagiert, des wollt
ich auch noch gerne mal riickmelden.

Interviewer: Auf jeden Fall, das hab ich ihr.
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TK8: Und das lauft supergut mit ihr, ich hab das selten erlebt dass jemand auch so
da so mitturnt und das alles sich da so, ja man merkt sie kaum.

Interviewer: Die is auch sehr, sehr (...).
TK8: Also eben im positiven Sinne, ne. Ja, ja, das is echt toll.

Interviewer: Ja, das hab ich auch nach unserer letzten Gruppendiskussion, da wurde
das ja auch von allen lhren Kollegen sehr deutlich, das hab ich ihr auch sofort
zuruckgemeldet, weil ich das auch ganz wichtig fand, dass sie das auch noch mal
von extern quasi hért so, ne.

TK8: Ja, das ist super. Ja, also das merkt man wirklich und deshalb ist es manchmal
schwierig, dass sie das tUberhaupt schaffen kann.

Interviewer: Ja, klar.

TK8: Also, ne, da sind die Rahmenbedingungen so, dass man das nicht schaffen
kann je e, egal, wie sie das will und von daher hab ich, wollt ich das nur noch mal
sagen.

Interviewer: Ja, prima. Wie ham Sie denn dann den Kids-CAT-Report genau
integriert? Also ham Sie eher alle Dimensionen dann besprochen oder eher nur da
wo's dann Auffalligkeiten so im unteren Bereich eben gab?

TK8: Nee, wir ham das eher so, also meistens warn's auch eher die positiven noch,
da muss ich sagen hab ich das bestimmt selektioniert, weil man ja auch schwierig ist
und die, bei den, die Patienten die jetzt so sehr, die 'ne Depression hatten, da hab
ich dann nich noch mal sozusagen gesagt: ,Ja kuck mal, das sieht man ja auch da
wie schlecht's dir eigentlich geht’. Das is so, also wir ham das eher so bei den
positiven Patienten gesagt und gesagt: ,Och kuck mal’ oder auch bei denen wo man
sagt, das ist absolut alles durchschnittlich, schaun Sie mal das, oder schau mal das
is doch genauso wie man das erwarten wirde. Des ham wir schon, so ham wir das
dann eher gemacht. Also eher allgemeiner, weil ich mir jetzt auch nicht zutrauen
wirde das sozusagen im Einzelnen zu interpretieren, weil auch diese Zahlen dann
eben schwierig sind, ne. Da, aber wenn man sagt: ,Kuck mal hier, die Befundung is
ja, das muss so um die Mitte rum sein und das is alles supergut’ und dann freun' die
sich eben auch.

Interviewer: Ja, ok und aber wenn man jetzt zum Beispiel 'n Kind hatte wo man eher
dann Uberrascht ist, dass zum Beispiel ein Wert sehr tief ist, ham' Sie das dann
schon auch als Anhaltspunkt genommen da.

TK8: Nee, das hamma noch nicht gemacht. Nee, nee, genau, also das, das war eher
also da sind da so so sozusagen so kleinere Abweichungen, man denkt dann so:
,Ach Mensch, kuck mal, das lauft zuhause ganz gut’ und dann war das eher so, naja
so im unteren Normalbereich oder wie heil3t Ihre Bezeichnung da noch mal? Ja, so.
Interviewer: Genau, unterer Normbereich gibt es ja.

TK8: Genau, und dann hat man gesagt, ach da schau mal her, das ham wir jetzt
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vielleicht gar nicht so wahrgenommen in dieser Sache. Das ham wir noch nich so
besprochen im Einzelnen.

Interviewer: Ja,ok.

TK8: Ja, weil das is naturlich dann auch so 'n bisschen schwierig sich darauf erstmal,
aber ich kann mal kucken, ob sich das mal ergibt. Also meistens warn's so
herausstechend auch positive, wo man das dann noch mal zuriickgemeldet hat um
das auch einfach zu bestéarken.

Interviewer: So ne Motivation, dann quasi.
TK8: Ja, genau. Das ham wir dann einfach fur die Motivation mitgenommen.

Interviewer: Genau. Und das, die das, die das dann bei den wenn es so im unteren
oder unterhalb des Normbereiches is, noch nich so gemacht, fehlt Ihnen dann quasi
noch irgendwas, was Sie so an die Hand brauchen? Oder warn Sie da 'n bisschen
unsicher wie Sie das genau anpacken oder hat die Zeit einfach nicht gereicht? Oder
w was sind da eher so Griinde vielleicht die Sie sich so vorstellen kdbnnen was da
noch.

TK8: Wenn Sie das Problem zum Beispiel gar nich auf'n Tisch kam, also ich kenn die
Patienten ja hier wirklich alle so von Anfang an dann immer, dann isses so 'n
bisschen war's noch schwierig, also des muss ich mir vielleicht einfach, das is sicher
auch noch die Masse oder so, war's einfach schwierig das anzusprechen ja, weil
man gedacht hat, die ham von sich aus gar nichts gesagt, das wirde man, also wir
zwingen niemanden uns hier seine Lebensgeschichte zu erzahlen, aber wenn man
so das Geflhl hat, aber ich wirde tatsachlich noch mal so 'n bisschen kucken wenn
man wieder dieses Gefuhl hat, irgendwas ist da im Busch und dann seh ich diese
Werte, dann waird ich glaub ich jetzt noch mal intensiver da nachfragen: ,Mensch
hier, da is sowas, gibt's, kannst du dir das erklaren oder so, das fiel jetzt einfach mal
'n bisschen auf, wirde mich interessieren wenn du mdchtest, das oder kannst du
was dazu sagen oder mochtest du Gberhaupt?’.

Interviewer: Genau. Ja das kann man ja auch so offen.
TK8: Ja, genau.

Interviewer: (...) so offen gestalten, dass dann jeder noch natirlich selber
entscheiden kann ob er das dann.

TK8: Ja, also die missen das auch nich bei uns. Also, find ich auch, wenn wenn man
keine gravierende Sorge hat, aber wenn ich jetzt, ich weil jetzt so, wenn ich da unter
30, 30, 30, 30 sehe, dann wiird ich auch noch mal ganz extrem stark intervenieren,
aber dann sieht man den Patienten das auch oft an.

Interviewer: Ja, genau, genau.

TK8: Ja.

Interviewer: Und gab es denn Unterschiede bei diesen Gesprachen im Bezug auf
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das Alter beispielsweise? Oder auch so die, also grob gesagt so die
Auffassungsgabe der Patienten oder war das eigentlich eher so bei allen relativ
ahnlich wie diese Gesprache dann so abgelaufen sind und auch das so gut
angekommen is und so?

TK8: Ja, die Patienten sind ja, wir ham ja schon mit studynurseK auch mal diskutiert
selektioniert man da was oder so? Also es gibt so zum Beispiel Patienten wo man
sagt die kann man jetzt gar nicht zu so was dazunehmen weil die zum Beispiel so
wahnsinnig unzuverlassig sind und das ham wir am Anfang diskutiert und dann ham
wir, hat sie auch gesagt, naja aber man kann ja nicht schon vorher die auswahlen
und so weiter und so fort. Ich glaube, dass die, die dabeibleiben und die die zugesagt
haben, schon selektioniert sind.

Interviewer: Ja, einfach.

TK8: So, das ware jetzt so mein Eindruck, weil

Interviewer: Allein ja auch schon.

TK8: man musste vielleicht noch mal kucken, die die abgesagt haben, wer das war,
aber ich weil3 zum Beispiel ein Patient der is bei mir schon seit Ewigkeiten in
psychiatrischer und psychologischer Betreuung und der wollte das nich. Und das is
sowas wo jemand auch doch schon deutlich vorbelastet is eben. Und vielleicht keine
Lust hat auf noch 'nen zweiten Seelen-Striptease. Und ja aber so intellektuell find ich
kann man das mit jedem der da teilgenommen hat, sag ich, einfach mal gut
besprechen.

Interviewer: Ja, und auch mit dem Alter.

TK8: Ja, da gibt's keine gravierenden Unterschiede aus meiner Sicht jetzt.

Interviewer: Ja, genau und mit dem Alter hatten Sie ja auch schon gesagt, dass Sie
da keine Unterschiede gemerkt haben, ne?

TK8: No, das is, also man passt seine Wortwahl da an oder kuckt sich wer das is,
aber die sind ja jetzt auch nicht klitzeklein und die Jugendlichen sind eben so, das is
glaub ich alles gut mdglich.

Interviewer: Ja, genau.

TK8: Ja.

Interviewer: Und ham Sie direkte Auswirkungen auf die Therapieziele dann gemerkt
wenn Sie diese Gespréache gefuhrt ham, also ob Sie dann noch mehr.

TK8: Ich glaub das kann ich so, das konnt ich jetzt, das fand ich vermessen das jetzt
zu beantworten.

Interviewer: Ja, ok, hmm. Ok und Therapieumsetzung hat des da dann tatséchlich
so.
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TK8: Wirde man jetzt auch noch nich erwarten, weil das is also, ich mein das, das
wiurd ich jetzt so sagen auf das was wir vor Jahren jetzt sozusagen umgestellt und
anders machen, das denk ich hat sicher Einfluss darauf, aber das is sicher schwierig
das, das da macht es wahrscheinlich noch mehr Sinn so jemanden so, da zu weiter
zu beoabachten, der sehr jungfraulich an diese Themen ran geht, also eher so wie
TK5 wo die Patienten sich erst mal wundern.

Interviewer: Ja, ok.

TKS8: Also, da konnt ich mir vorstellen, dass da der Effekt wahrscheinlich am
gravierendsten ist.

Interviewer: Ja, genau, weil bei ihm macht es jetzt gar nicht so 'nen riesen
Unterschied.

TK8: Nee, das is, ich glaube das wird schwierig das zu diskrimieren, was is jetzt
Kids-CAT und was is eigentlich das was man sonst eh schon immer nebenbei macht.

Interviewer: Genau, ja, das 'n guter Punkt bei lhnen, des stimmt, ja. Und mit der
subjektiven Einschatzung der Dimensionen, also Ihre eigene Einschatzung, ham Sie
ja gesagt, da ham Sie in der meisten Zeit, hat sich das dann so eigentlich ganz gut
abgebildet, ne? Oder hab ich das

TK8: Genau, ab und zu hat man mal 'n Ausrei3er, wo man sich dann fragt was das
is. Also, wenn's steht, es steht ja unten auch, das wird halt nicht noch mal sozusagen
extra evaluiert gibt es, sondern es wird ja gefragt, stimmt es gréf3tenteils Uberein und
dann kann man das naturlich mit Ja beantworten, das hab ich dann auch getan.
Wenn ich so ein Ding, aber manchmal war so, vielleicht drei oder vier oder funf wo
ich sagte: ,Hmm, aber das hétte ich jetzt ganz gesehen, ja’.

Interviewer: Ok, ja, ja.

TK8: Ja, und da, ich w, manchmal hab ich das nur, ich glaub einmal hab ich das
auch dazu geschrieben, bis auf (...) oder so, aber das is das Ding ja wo man
manchmal denkt: ,Hmm, interessant, was is'n das?’, also das is sowas denen man
dann so personlich noch mal nachgehen wollen wiirde, aber das is vielleicht auch so
individuell unterschiedlich.

Interviewer: Hmm, und war das.

TK8: Je nach dem welcher Behandler das is.
Interviewer: Ja, und war das in beide Richtung? Also, also sowohl, dass es von lhnen
unter.

TK8: Ja, nach oben und nach unten, genau, dass ich gedacht hab: ,Hmm, da héatte
ich gedacht das is besser in dem’, und weil er das vielleicht anders geschildert hat,
zum Beispiel in der Schule denkt man: ,Ach, eher unwohl’ oder oder umgekeht eher
wohl und dann ist es doch so dass man denkt: ,Hmm, nur im Mittel, so da hatte ich
mir schon, dass das uberdurchschnittlich gut ist so wie du das hier erzahlst'.

Interviewer: Ja, verstehe, ok. Und ham denn Ihrer Meinung nach, is lhre

174



Interviewtranskripte (als CD-ROM angefuigt)

Einschéatzung, dass die Patienten schon eher wahrheitsgemafd antworten oder ham
Sie oft das Gefuhl, dass da so 'ne zum Beispiel soziale Erwinschtheit drinne is dass
die dann irgendwie sagen: ,Ach ja, schon alles gut’' obwohl man so das Gefiuhl hat
ach, da ist irgendwie gar nichts gut grade oder sind das eher die Ausnahmen wo das
ganz selten ist, dass da, dass man keine wahrhaftigen Antworten sozusagen
bekommt?

TK8: Na, das find ich 'ne gute Frage, weil das is vielleicht noch, die Dinge wo man
denkt: ,Das héatte ich mir anders erwartet’, weil wir das zum Beispiel wissen, dass es
in der Familie 'ne lieblose Situation gibt oder so oder irgendwie so, so Sachen wo
man denkt: ,Das war friher schwierig, warum is das jetzt so gut?’. Also, wir hatten ja
den einen Fall, ich w, wo wo wir das auch noch nich so sehr, nich offiziell wissen
aber sehr, sehr sicher sind, dass die Eltern sich getrennt haben.

Interviewer: Ok.

TK8: Und da hatte das Madchen grofRe Schwierigkeiten das zu beantworten.
Interviewer: Ok, einfach lange.

TK8: Und da kdnnte schon sein, dass da zum Beispiel sowas passiert is.
Interviewer: Hmm.

TK8: Ne, wie gliicklich bin ich in meiner Familie, ne und dann und die is irgendwie
acht oder so gewesen, also das war glaub ich nich so einfach und da war der Kids-
CAT-Report auch so gemeint, das hatte man gedacht: ,Der is viel schlechter, wenn
das’ und das is sicher so, weil die Mutter dann sagte: ,Das missen Sie mit dem
Vater besprechen’ und sonst hatt sie immer gesagt: ,Mein Mann'.

Interviewer: Ja, ja.

TK8: Ja, also das war eindeutig, dass da 'ne Trennungssituation vorlag und dann war
man da, kann das passieren glaub ich, dass die Kinder dann irgendwie noch
sozusagen diese alte Vorstellung von Familie dann glaub ich da reindrii und hatten
gedacht: ,Das muss viel schlechter sein, wenn das was wir hier sehen wabhr ist und
davon sind wir ja ausgegangen, dann hatte das anders sein mussen’.

Interviewer: Aber, das war'n ja Einzelfalle?

TK8: Ja, das is 'n Einzelfall, ich glaube meistens stimmt das und die Frage is, ob man
das rauskriegen kann, diese soziale Erwinschtheit? Ich weild nich, inwieweit man
das mit Fragen sozusagen, ne, dass man Fragen stellt, die das noch mal klaren.

Interviewer: Ja, des war 'n guter Punkt.

TK8: Das is glaub ich extrem schwierig, ne.

Interviewer: Das is ziemlich schwierig bei sowas. Ja, also man naturlich immer
Uberprifen wenn jetzt, wenn's eher so, wenn's um Konzentration oder so geht, ne,

da kann man natirlich so Fragen einbauen wo man das noch mal Uberprift aber bei
sozusagen (...) is das noch mal sehr viel schwieriger naturlich.
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TK8: Ja.

Interviewer: Ja, ok, und wie war der, Ihr Eindruck am, bezuglich des Bedarfs an
alternativen Versorgungsangeboten? Also hatten Sie oft das Gefuhl, also grade
wenn's schlecht lief, dass Sie eigentlich gerne noch mal Uberweisen hatten wollen
oder noch mal andere Menschen aus anderen Professionen im Boot hatten haben
wollen? Oder

TK8: Ja, das ham wir ja immer, ne, dass also in der Diabetologie sind, ham wir
immer das Gefuhl wir, wir brauchten eigentlich mehr so, sozial vielleicht doch auch
Unterstitzungs psychisch, so psychologisch sowieso und psychiatrisch auch, also
das is immer schwierig da irgendwie ran zu kommen.

Interviewer: Ja, ok.

TK8: Ja, obwohl wir hier nun eigentlich sozusagen mit den Psychologen gut versorgt
sind, aber die sind, die Stellen sind ja auch immer weniger geworden und das is
schon, dass man manchmal denkt, des ware schon sehr angenehm wenn man da
zugiger Patienten auch oder sich beraten lassen kann, ja, einfach mal sagen kann:
,Kuckt bitte einer mal drauf’ aber hier isses ja so, da muss der Kopf erstmal ab sein,
bevor man dann irgendwie, dass mal einer draufkuckt, also das is irgendwie schon,
dies Gefihl bleibt und war und is und wird irgendwie nich besser.

Interviewer: Ja, und das is ja auch vielleicht 'n Punkt der grade wenn es in 'nem
Report auch in mehreren Dimensionen vielleicht nich so gut aussieht, dass man
eigentlich denkt: ,Naja, bevor ich das jetzt anspreche, aber eigentlich weil3 ich, ich
kann nich so richtig viel anbieten’.

TKS8: Ja.

Interviewer: Weil lhre Zeit ja selber auch begrenzt is und Sie dann eigentlich wissen,
naja, so richtig viel Unterstutzung im Background hab ich da nich, ne, dann isses ja
auch manchmal vielleicht die Frage ob man das jetzt anspricht und aufwihlt oder ob
man's dann, ne, das kénnt ich mir vorstellen, das ja, wenn man wenig zum anbieten
hat, das vielleicht manchmal auch gar nicht so gut ist dann anzusprechen so, ne.

TK8: Ja, man wirde trotzdem versuchen, also so so weil es gibt ja diese, dass man
sagt, muss ma die Ofter sehen, also kdnnen wir mit sozusagen unsern Bordmitteln da
erstmal so 'n bisschen uberbriicken, das versuchen wir schon, aber es is tatséachlich
so, wenn man da, wenn man dann wirklich mal sagt. ,So, die mochte ich jetzt gerne,
dass die psychiatrisch aufgenommen werden und zwar jetzt’, dann geht das nich.
Und das is eben, oder oft nich, ne, dann muss es schon wirklich suizidal oder sowas
sein, also das und das find ich einfach sehr schwierig dann Eltern zu verkaufen.

Interviewer: Ja, ja, das is unbefriedigend, ja, auf jeden Fall.
TK8: Ja, aber dann schlagen wir uns durch sozusagen, dass wir zumindest 'n

Angebot machen, also, Begrenztheit is den Eltern durchaus bewusst aber manchmal
reicht das ja auch, dass wenigstens einer zuhort.
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Interviewer: Ja, stimmt, hmm, genau. Und jetzt noch mal auf die Gesprache genau,
hatten Sie da das Gefihl, dass die zum Beispiel strukturierter ablaufen durch den
Kids-CAT-Report? Oder das auch 'ne Zeitersparnis theoretisch méglich is, einfach
dadurch dass es eben so systematisch dann aufgezeigt wird oder hatten Sie eher
das Gefuhl?

TK8: Konnt ich jetzt noch nicht was (...).

Interviewer: Is noch zu wenig, ne? Ja?

TK8: Hmm (Zustimmung).

Interviewer: Ok, ja, aber das is ja was das kann man ja auch in der Folge

TK8: Das kann man durchaus noch mal genau. Also das hatte ich gerne noch mal,
diese Fragen wo man jetzt so: Hmm, weil3 nich, oder kann ich nich beantworten.
Wenn ich dann wirde, kénnte man das vielleicht noch mal 'n bisschen mehr
bertcksichtigen.

Interviewer: Ja, ja, genau ja, das is 'ne gute ldee.

TK8: Das war irgendwie ganz gut wenn man sagt, diese diese Fragen sind irgendwie
noch nicht zu beantworten gewesen, kann also nich, also nich Zwang, aber dass
man sich noch mal selber, wenn man das noch mal schriftlich hat oder so, dass man
denn, das hab ich mir jetzt sicher nicht gemerkt, (...) Gesprach, dass man dann
einfach noch mal kucken kann, was wie das so, was da noch fehlte oder welche
Fragen eigentlich noch gern zu beantworten waren. Dann kann man das 'n bisschen
besser bertcksichtigen.

Interviewer: Ja, ja, das is 'ne gute ldee, hmm. Genau und in Libeck ham wir ja auch
eine, eine Gruppendiskussion durchgefiihrt mit den beteiligten Arzten an der Studie
und da wurden einige Verbesserungsvorschlage gemacht, zu denen wir da auch
gerne mal lhre Meinung wissen wirden. Und zwar wurde vorgeschlagen
beispielsweise, dass die Ergebnisse, also der Kids-CAT-Report auch auf dem
Klinikcomputersystem verfligbar sein sollten. Is das auch Ihrer Sicht auch
winschenswert, also?

TK8: Ja, fand ich auch super, wenn das so wie so 'n Befund in unserm Orbis-System
ware, war super, weil man dann einmal schnell reinblicken kann.

Interviewer: Genau und dann hat man die, die Zettelwirtschaft sozusagen.

TK8: Und die, ja, genau, dass das das das wenn das da alles in die Mappen, also ich
hab sie jetzt auch, die Reports dann nich in die Akten erstmal geheftet, sondern
studynurseK zuriickgegeben und dann, sonst hatte man dann, das wirde ja auch die
Akten dann irgendwann jetzt, das war noch mal paar Festmeter dazu, in
Anfuhrungsstrichen, also das, das is eben sowas was super ware wenn das online
ware und eben auch Uber das, die normale Patientenakte, weil sonst wird das wieder
kompliziert.

Interviewer: Ja, ja, super. Ja da sollte man dann dran arbeiten, das find auch sehr,
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also kann ich mir gut vorstellen, dass das vieles noch mal erleichtern wiirde, ja.
TK8: Hmm (Zustimmung).

Interviewer: Und, ein Wunsch war auch, dass die Ergebnisse eben als
Verlaufsdarstellung verfugbar gemacht werden. Also jetzt ham wir ja immer ein Kids-
CAT-Ergebnis in einem Report sozusagen und die Frage wére ob es ob so eine
Verlaufsdarstellung, also dass man.

TK8: Fand ich auch super, weil man dann mal sehen kann mit seinen Mdglichkeiten
ob man da was bewegen kann oder nich.

Interviewer: Genau. Und dann am besten.
TK8: Ob sich da was tut.

Interviewer: Genau. Dann am besten auf einem Blatt sozusagen oder in einer Datei
dann einfach schon auf ein, einen Blick, ne, genau, ja. Und ein anderer Vorschlag
war noch dass wenn es eben Problemfelder gibt, also wo ein, wo ein Wert dann
unter dem Normbereich beispielsweise liegt, dass man das noch mal graphisch
einfach hervorhebt in dem Report zum Beispiel, dass die verbale Interpretation auf
der rechten Seite beispielsweise irgendwie rot hervorgehoben wird oder so, dass das
wirklich so als 'ne Art red flag irgendwie dient, dass man so gleich auf'n ersten Blick
hat wie's dann.

TK8: Ja, war ich jetzt so 'n bisschen leidenschaftslos, aber ich, find ich ok, ja.
Interviewer: Ok.

TK8: Also, was ich immer 'n bisschen schwierig finde, is so 'n bisschen diese
Formulierung, man muss es schon einmal lesen jedes Mal am Rand und was ich
noch schoner fande wenn bei den Zahlen wie sozusagen diese Normbereiche
einfach mal so so 'n Strich noch ware, das is der Normbereich, was weil3 ich, 45 bis
55, da is es so maRig erniedrigt, da isses stark erniedrigt, oder da is es stark
gesteigert, das fande ich noch super, so auf diesen Graphen. Dass man das einfach
sieht, wo is der Patient grade und was is noch normal und was is nich mehr normal.

Interviewer: Ja, ok, dass es deutlicher hervorgehoben wird.

Interviewer: Ja, genau, dass man einfach, das muss man, man liest jedes Mal den
Text, bei, bei 43 und weil3 nich genau is, also, klar weil3 man mittlerweile dass es ok
ist, aber das fand ich noch mal super, wenn das etwas dickerer Strich war, bei der
funf, beim Median oder so. Wo man aha, jetzt Familie hama die Linie verlassen
sozusagen.

Interviewer: Ja, grade auch fiir neue Kollegen und Kolleginnen ist das ja schon, ne,
wenn die noch nicht so, ja.

TK8: Versiert sind da, genau.

Interviewer: Genau.
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TK8: Dass man da sagt, ach, da is alles in diesem Feld, dann is ja super und jetzt da
stimmt was nich und da, da brauch ich mir auch wenn ich wenig Zeit hab, wirklich nur
diese Problemfelder ankucken und was super-gut ist, lAsst man dann eben.

Interviewer: Ja, ja, das klingt gut ja. Gut und die letzte Frage, die ich vorbereitet hab
is auch schon ob jemand eine, so als Fazit sozusagen, ob 'ne Aufnahme von dem
Kids-CAT-Report in diese Routineversorgung lhrer Ansicht nach wiinschenswert is?
Also

TK8: Das find ich schon, ich, bei den Erwachsenen gibt's ja diesen WHO-5 fir die
Diabetologie, das is ja auch 'n Screeningverfahren fur die Erwachsenen, das hab ich
jetzt bei meinen Jugendlichen, hab ich das mal bei einer ausprobiert, ehrlich gesagt
um schnell zu screenen ob die Depression haben oder nich. Und in der Hinsicht wiird
ich das auch sehr wiinschen, dass es das fur die Padiatrie gibt.

Interviewer: Ja.

TK8: Was wahrscheinlich nich so super einfach zu machen is, wie der WHO-5 mit
(...), aber das war natirlich super. Sie hatten ja gesagt, das wird eh weniger und
weniger umfangreich. Also wenn man Sorge hat bei Patienten, dass man die mal
eben schnell sozusagen durchjuckeln kann oder denen so 'nen Fragebogen geben
kann und sagen: ,Mach das mal’, dann tackert man das ein und dann zack hat man
das. Das war sozusagen super.

Interviewer: Und dann in Hinsicht auf den, auf Depression oder auch auf
Lebensqualitat?

TK8: Ja, in Hinsicht auf eben, ob es sozusagen Akzeptanz-Probleme,
Schulprobleme, das, also nich nur Depression, aber sozusagen man sieht es halt bei
den depressiven so gut und bei den Erwachsenen geht es eben um Depression.

Interviewer: Ja, verstehe.

TK8: Ganz haufig. Weil die das eben krankheitsassoziiert da, das is einfach
durchweg haufiger bei den Erwachsenen Typ Diabetikern. Und um und bei uns war
das eben dann einfach auch schon das zu sehen, also was is da grad was los, wo
geht das hin, is das schlechter geworden und so? Das war schon super.

Interviewer: Grade ja auch vielleicht wenn man neue Patienten bekommt, ne? So
stell ich's mir vor, dann hat man da schon mal 'nen Eindruck und genau, wenn, wenn
die ganzen restlichen Instrumente wegfallen, die wir grade noch mitnehmen, dann is
das ja wirklich in zehn bis 15 Minuten zu schaffen.

TK8: Genau, man muss es ja auch nicht mit jedem machen, aber man kdénnte sagen,
der war letztes Mal irgendwie nicht so takko, dem geben wir jetzt noch mal den
Fragebogen und kucken uns den dann einmal an bevor wir da in wirklich in medias
res gehen. Das fand ich auch gut.

Interviewer: Genau, ja.
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TK8: Ja, weil man muss nur 'n bisschen beim Diabetes sagen, wenn die hohe Werte
haben, dann muss man eigentlich immer die Werte erst normalisieren um zu kucken,
was natirlich schwierig ist, wenn die wenn die, ob das wirklich 'ne Depression ist
oder ob es so 'ne depressive Verstimmtheit unter diesen erhdhten Blutzuckerwerten
ist. Das is so 'n bisschen was besonderes, aber nichtsdestotrotz, wenn man das sieht
kann man sagen: ,Kuck mal, das greift so sehr in deine Stimmungslage ein, was
konnen wir denn machen, dass das irgendwas, 'ne kleine Anderung ware ja schon
ein Erfolg’.

Interviewer: Ja, genau, oder eben auch dass man so.
TK8: Bla, bla, genau.

Interviewer: so 'n Ergebnis als Anlass nimmt eben weiter zu kucken,ne, genauer zu
kucken, also dass man das wirklich als klink.

TK8: Genau, genau, einfach so, das und das machen die Erwachsenen eben auch
S0, so hab ich das in 'ner Hospitation mal gesehen, dass die wenn das in Ordnung ist
oder die sozusagen ihre Punktzahlen erreichen, dann is das ok und sonst sprechen
die einfach mal an ob's irgendwas, Probleme mit'm Partner (...) gibt und das find ich
war hier auch noch mal hier da is irgendwie, da is doch 'n bisschen mehr auch mit
den Eltern, kénnen wir irgendwie, brauchen sie Unterstlitzung, was kénnen wir
machen?

Interviewer: Ja, das ist super. Grade wenn, also das technische Ziel ist ja schon,
dass es dann zum Beispiel auch auf'm Tablet lauft und dann ist man ja auch viel
flexibler so dass das Kind wenn es eh irgendwie wartet zum Beispiel bis es zum Arzt
rein kommt, dass es dann zum Beispiel im Wartezimmer in so 'n bisschen
geschitzten Raum den Kids-CAT beispielsweise schon auf'm Tablet machen kann
und man dann anschlieRend gleich den Kids-CAT-Report vorliegen hat, ne. Des war
natirlich so unsere Wunschvorstellung von dem ganzen, von dem ganzen Ablauf, ja,
dass dann einfach das Ergebnis auch schnell verflgbar is fir Sie und dann Sie dann
weiter schauen kdnnen was Sie mit dem Ergebnis dann machen und ob was nétig is,
ja. Genau, ja super, also das sind so die Fragen, die ich an Sie hatte. Wenn Sie noch
sonst irgendwas loswerden wollen, bin ich nattrlich auch dankbar, aber sonst.

TK8: Ja, nee, ich hab alles losgelassen. Also ich finde dieses, dieses letzte so, des
hab ich mir hier grade auf'n Zettel, dass das sozusagen die die Moglichkeiten eines
Screening-Tools in der Diabetologie fur Kinder und Jugendliche, nun muss ich
gestehen, das hab ich jetzt nicht sozusagen so nah verfolgt, was da bisher schon
auf'm Markt is oder gemacht wird. Ich weil3 es halt von den Erwachsenen, dass es
das gibt und wir ham ja auch ne Arbeitsgemeinschaft Diabetologische Psychologie in
der in der Deutschen Diabetes-Gesellschaft, deshalb kann ich da jetzt nich so, da bin
ich naturlich nich so versiert drin, was das is, aber letztendlich nicht dass ich wiisste,
dass es ein standardisiertes Screening-Tool gibt. Also viellecht wéar das auch noch
noch mal sowas wo man irgendwie noch mal in so 'n sehr spezialisiert, aber
durchaus sehr hilfreich in eine Richtung das entwickeln konnte.

Interviewer: Fir die, fur die Diabetes-Patienten?

TK8: Fur die Diabetes-Kinder, genau. Also 'n bisschen spez, also mehr weg von
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diesen allgemein chronischen Erkrankungen dann durchaus so 'n Handling-Tool wo
man schnell mal Leuten etwas an die Hand gibt, denn es is ja immer sozusagen sehr
Arzt-abhangig in wieweit Patienten sich da 6ffnen.

Interviewer: Ja, ja. Das das kann ich mir gut vorstellen. Ja, stimmt. Ja, das is 'n
interessanter Punkt, den werd ich LeiterinForschungsabteilung mal vorschlagen, also
ich hab da grade auch keinen Uberblick ob es da spezifisch fur Diabetes.

TK8: Also wenn Sie da Lust haben, da bin ich gern dabei.
Interviewer: Ok, sehr gut, das is ein Angebot.

TK8: Ja, das is 'n Angebot. Ja, also das finde ich zum Beispiel sehr spannend und
das fand ich was, was eben sehr praxisrelevant is, das is was, was fur mich wichtig is
und was ich finde wo man auch untersttitzen kann wenn Leute sich sozusagen nich
so sehr fur Beratungsstrategien, wobei das immer mehr wird bei uns, also so,
dariber informiert wird, aber wenn es sozusagen standardisierte Sachen gibt, das
kriegt man an Arzte ja auch relativ gut ran.

Interviewer: Genau, und was waren da so Punkte?

TK8: Und das is glaub ich etwas, wo man durchaus den Patienten noch was gutes
tun kann indem man jemand was: ,Kuckt dir das mal an, das is total schlecht'. Jetzt
bist du gefragt da entweder etwas zum empfehlen oder zumindest das einmal
anzusprechen und zu sagen, dieser Patient braucht sicher auf 'nem andern Sektor
noch Hilfe als rein Insulin und Therapieplan.

Interviewer: Ja, und welche Punkte waren das so die dann spezifisch fur Diabetes in
so 'nem Tool noch fir Sie interessant waren?

TK8: Schule, Familie, das sind so meiner Achtung nach so die die Hauptprobleme
und vor allen Dingen is es nachher tatsachlich Akzeptanz der Erkrankung im Kontext
mit der Pubertat und den, man will nich anders sein, also die Therapieverweigerung
dann, das sind so, so Punkte die die immer wieder da zum Tragen kommen und
dass man da noch mal kuckt, ist das jetzt so so zu 'ner Phase die man einigermal3en
umschiffen kann oder liegt hier doch 'n schwerwiegendes Problem psychologisches
oder psychiatrisches Problem zugrunde. Das find ich schon, das is, wir sind oft
sozusagen am hadern ist das hier 'ne Depression und also und vieles is eben
Familie. Dieses sich-nicht-verstanden-fihlen, aber gar nicht boswillig, sondern oder
eben es den Eltern recht machen wollen und dementsprechend dann bestimmte
Dinge verschweigen oder nich zu sagen weil man keinen Arger machen will oder weil
man einfach funktionieren will. Das is ganz oft. Also gar nich 'ne bos, bdswillige
Motivation, sondern einfach nur, es soll doch eigentlich alles gut sein.

Interviewer: Hmm, genau, weil man das so vermittelt bekommt, dann, ne. Dass das
eigentlich das gewiinschte is und.

TK8: Und eigentlich sind die Eltern da total enttauscht, was das ganze noch viel
schlimmer macht, wenn die sich nicht getffnet haben und das sind oft so Situationen
wo wir schon mod moderieren missen und einfach auch sozusagen beide Parteien
mal sozusagen die, die Sichtweisen gegenuber stellen und fur Verstandnis
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appellieren, das is echt

Interviewer: Wow, das is ja.

TK8: (...) was ich sehr oft machen muss.

Interviewer: Das is ja schon auch sehr psychologisch dann eben, ne.

TK8: Ja, genau. Ja, oder, ja genau, aber das is was, was eben wirklich so oft sehr
missverstandlich ist, dass die Eltern da Vorwirfe machen und die Kinder gar nich,
also meine Auffassung is eh immer, dass sie das nich bdswillig machen, sondern
dass das oft einfach so is, man will nich stressen, man will die ja nich mit ihren
Problemen belasten oder es gab jetzt nich die Situation um das anzusprechen und
hat sich dann damit irgendwie eingerichtet, das sind ja ganz normale pubertére
Probleme.

Interviewer: Wollt ich grad sagen, ja.

TK8: Die bei Diabetes eben gravierender sind und das weil sie medizinische Folgen
haben.

Interviewer: Genau, genau. Ja, das is 'n sehr interessanter Punkt, ja. Ja, super,
vielen Dank, also meine Fragen sind erstmal sehr.

TK8: Jetzt reicht's ne? (Gelachter)

Interviewer: Ja, nee, also wir hatten uns viele Fragen vorbereitet, aber wir ham alles
auch prima abge, abge, besprochen sozusagen.

TK8: Arbeitet.

Interviewer: Genau, ja. Super.

TK8: Ja, sehr gut.

Interviewer: Dann schon mal ganz vielen Dank fur lhre Zeit, ne.

TK8: Ja, gerne. Danke fur das Gesprach.

Interviewer: Gut, ja, vielen Dank und schénen Tag noch.

TK8: Gut.

Interviewer: Jo, tschiss.

TKS8: Tschiss.
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Interviewtranskript LeiterinL

LeiterinL: Ja, hallo.

Co-Interviewer: Ach, hallo guten Tag.
Interviewer: Hallo, guten Tag.
Co-Interviewer: Sehr schon.
Interviewer: Hallo Frau LeiterinL.
LeiterinL: Hallo.

Interviewer: Herzlichen Dank, dass Sie sich fur das heutige Interview Zeit nehmen
konnten.

LeiterinL: Ja, dann schiel3en Sie mal los.

Interviewer: Genau, wir haben uns ja schon einmal kurz gesehen bei der
Fokusgruppe in Lubeck gesehen, ich wollt mich aber noch mal gern bei Ihnen
vorstellen, mein Name ist Sigrid Reisinger, ich hab an der Uni Libeck studiert und
promoviere nun im Rahmen der Kids-CAT-Studie.

LeiterinL: Hmm, ich glaub wir ham uns nicht gesehen, ne, jedenfalls nicht bei der
Fokusgruppe, da war ich nicht dabei.

Interviewer: Kurz vorher, genau, als Sie uns gezeigt haben wo wir.

LeiterinL: Ah ja.

Interviewer: Genau, genau, ich werd das Interview vorwiegend leiten und Frau
Barthel ist eben als Leiterin der Studie auch beim Interview anwesend. Und wir
freuen uns wirklich sehr, dass wir mit Ihnen als Leiterin des sozialpadiatrischen
Zentrums jetzt Gber den Kids-CAT-Report sprechen kénnen, da Sie ja sowohl tber
'ne langjahrige klinische Erfahrung als auch eine gro3e Erfahrung beziglich der
Lebensqualitatsforschung besitzen.

LeiterinL: Ah, ja, wahrscheinlich.

Interviewer: Genau, ich hab im Vorfeld schon 'n paar Fragen notiert und auf die
mdchte ich dann jetzt gerne etwas néher eingehen.

LeiterinL: Hmm (Zustimmung).

Interviewer: Einer lhrer Forschungsschwerpunkte ist ja die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen. Mich wird interessieren worin Sie die
Relevanz vor allem von self reported outcome measures bezuglich der
Lebensqualitat sehen, besonders fir chronisch Erkrankte?

LeiterinL: Ja, also das ist einfach, dahinter steht ja so 'ne Entwicklung mehr
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Patienten-Autonomie einerseits und die auch die Ausweitung auf ja, auf die Kinder
und Jugendlichen dass die eben mit eigener Stimme sprechen kénnen und so das ist
die erste Quelle aus der sich das speist, also 'ne hohere Partizipation von Kindern
und die Tatsache, dass Kinder selber gehort werden sollen. Dann so
entwicklungspsychologisch wird ich sagen, das Lernen da driber wie kompetent
Kinder sind also friiher dachte man ja, die sind noch ganz unfertig und kénnen noch
gar nicht gut denken oder so. Und dass man jetzt zunehmend weil3 also sehr viel
mehr weil3 Gber die sozial-emtionale kognitive Entwicklung von Kindern und ja weil3,
dass sie eben auch 'n anderes Empfinden haben und andererseits aber auch schon
sehr viele Kompetenzen haben und deswegen durchaus so Angelegenheiten die sie
selber betreffen befragt werden kdnnen. Und das dritte Motiv wéare so 'n bisschen,
dass in der Gesundheitsversorgung wir eben gemerkt haben, also dass die wird
immer komplexer, das heil3t die Anforderung an die Patienten oder auch die Eltern,
die steigen, und dann hat man ja so erst die Diskrepanz so von
Behandlungsergebnis und Qualitdt der Therapie. So mit Compliance-Problemen
beschrieben. Jetzt sagt man das nicht mehr so, sondert sagt Adharenz und das fallt
aber doch sehr weit auseinander was der versorgende Arzt oder die versorgende
Klinik eigentlich mdchte. Optimale Behandlung der Erkrankung und das was gut in
das Leben des Patienten selber passt. Und insofern denk ich dass es sehr wichtig
ist, da lebensqualitatsorientiert vorzugehen und zu kucken was von meiner
Behandlung verbessert denn in erster Linie mal die Lebensqualitat und nicht nur die
Erkrankung.

Interviewer: Ja.
LeiterinL: So, das waren die drei wichtigsten Grunde glaub ich.

Interviewer: Sehr gut, dankeschon. Die Erhebung hat sich ja jetzt im Laufe der Zeit
so 'nen grofRen technologischen Fortschritt erlebt, von dem paper and pencil
Verfahren ging die Erhebung jetzt ja auf die computeradaptive Testverfahren, wie
jetzt beim Kids-CAT eben Uber. Sie haben diese Entwicklung ja Uber 'ne lange Zeit
beobachtet und begleitet, da wird' ich gerne von lhnen wissen wie Sie diesen
Fortschritt einschatzen und worin Sie die Vorteile sehen, von computeradaptiven
Testverfahren?

LeiterinL: Naja, das is absolut notwenig. Ich glaube wenn wir bei dem paper und
pencil Tests bleiben und vor allen Dingen bei der Querschnittsbefragung von
Gruppen dann ham wir das mal 'ne Weile gemacht und ham ganz interessante
Ergebnisse zusammengesammelt, das wichtigste ist ja dass die Lebensqualitat im
Wesentlichen bei chronischen Erkrankungen &ahnlich ist wie die bei nicht-chronisch
erkrankten Kindern und Jugendlichen.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Und irgendwie wirde man dann auch mal bald wieder aufh6ren damit, mit
dieser Art von Forschung, weil man genug verstanden hat, namlich dass
Lebensqualitatsmass, Messung eben ein Mal3 fur die Anpassung der Kinder ist an
die Herausforderung.

Interviewer: Hmm.
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LeiterinL: Dass wir damit gelernt haben, dass die Anpassung eigentlich ganz gut ist.
Und was man auf diese Art und Weise aber gar nicht machen kann is individuelle
Verlaufe dokumentieren. Konnte man theoretisch natirlich auch mit paper und pencil
aber auch nur wieder im Rahmen der Forschung und ohne Relevanz sowohl fir den
Kliniker als auch fur das betroffene Kind. Weil das ja dann Befunde sind die ja in
irgend 'ner Datenbank sind, und jedenfalls nicht die, also solche Assessments sind ja
nicht intuitiv interpretierbar. Also wenn ich jetzt nur den ausgefillten Fragebogen
hab.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Ich brauch ja 'n Ergebnis.

Interviewer: Hmm.

LeiterinL: Das funktioniert eben nur wenn man das computeradaptiert macht und die
klinische Relevanz ergibt sich auch nur wenn man ein Ergebnis hat, sozusagen
point-of-care. Also wie jeder andere Laboruntersuchungen, wie alles andere, wie 'n
Rontgenbild. Das muss man zum Zeitpunkt der klinischen Beurteilung dahaben,
sonst hat es eigentlich keine Relevanz mehr. Weil niemand sich sozusagen hinterher
da drum kiimmert wie irgendwelche Befunde waren wenn der Patient schon wieder
weg is.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Und insofern ist das jetzt die absolute Voraussetzung dass wenn wir
tberhaupt wollen dass Lebensqualitatsmessung, also im Grunde fragen wir ja nach
Lebensqualitat, einfach mit der Frage: ,Wie geht's dir denn?’.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Aber wenn wir das irgendwie standardisieren und ja messbar erheben
wollen, dann sind solche Verfahren die absolute Voraussetzung dafir, dass es in
klinischen Alltag eingeht. Ob des funktioniert wissen wir ja noch nich, aber paper und
pencil Tests sind praktisch ja NUR der Forschung vorbehalten.

Interviewer: Hmm.

LeiterinL: Falls sie nen Ort finden in der klinischen Versorgung.

Interviewer: Genau, nicht im klinischen Alltag dann sozusagen.

LeiterinL: Genau.

Interviewer: Welche Schwierigkeiten sehen Sie denn Lebensqualitdtsaspekte in den
klinischen Alltag zu integrieren?

LeiterinL: Also jetzt in erster Linie mal technische.

Interviewer: Hmm.

LeiterinL: So dass, also da sind wir ja grade dabei, das muss eben sozusagen
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interessant und kindgerecht und technisch einfach abgefragt werden und das
Ergebnis muss schnell und einfach interpretierbar, also intuitiv interpretierbar auch
fur den Kliniker vorliegen und nattrlich muss man sich, ja, missen Kliniker dann
auch lernen was dieser Messwert bedeutet.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Aber das ist bei jeder, bei jeder neuen Messung das muss man auch
lernen wenn 'ne neue Labormethode eingefiihrt wird. Das seh ich eigentlich nicht die
Schwierigkeit, ne.

Interviewer: Hmm.

LeiterinL: Ja, das sind die technischen Voraussetzungen und die anderen sind dann
dass damit sozusagen auch 'ne Relevanz in der Versorgung des Patienten entsteht.
Das heilst wenn ich, ich muss dann auch 'n Versorgungssystem haben, was
responsiv is flr positive oder negative Ergebnisse aus diesem Test. Also das ist die
zweite Voraussetzung, ne dass ich nichts, eigentlich sollten wir ja niemals was
untersuchen in der Medizin wofur's dann Uberhaupt gar keine Behandlung gibt oder
was keine Bedeutung hat fur die

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Behandlung, also zum Beispiel wenn 'n Kind zu mir kommt, dann is es
schon so 'n bisschen grenzwertig ob ich nach familiaren Ereignissen frage, also da is
immer die Frage wie weit geht man ins psychosoziale hinein, fragt man da nach
Sachen die einen da Uberhaupt was angehen, wenn man meint, dass sie
zusammenhangen kénnen mit dem Befinden des Kindes dann hat man eigentlich nur
'n Recht danach zu fragen wenn man dann auch Hilfe anbieten kann. Das ist ja sonst
so'n bisschen "storing the shit", also ich meine dann wihlt man da in irgendwelchen
Sachen rum, die Trennung der Eltern und dann sagt man: ,Aha, ja, eigentlich traurig
und wahrscheinlich geht's Ihrem Kind deswegen schlechter’.

Interviewer: Ok, hat man eben aber gar keine Ressourcen sozusagen um dann
weiter helfen zu kénnen.

LeiterinL: Ja, genau, genau, also was die Lebensqualitatsmessung, ich meine das
Instrument is ja eben von der Entwicklung her, soll da ja soziale, kérperliche und
seelische Gesundheit gemessen werde und wenn ich das abfrage im Moment ist
unsere Therapie ja sehr auf die korperliche Therapie abgestellt, is ja auch in
Ordnung so, dafir is Medizin ja auch irgendwie da, aber wenn ich soziale und
seelische Gesundheit mit abfrage, dann muss das auch in meinen Behandlungsplan
mitaufnehmen kénnen.

Interviewer: Ja, hmm.

LeiterinL: Und das ist die zweite grof3e, sagen wir mal Voraussetzung die geklart
werden muss wenn man das routinemaliig einsetzen mdchte.

Interviewer: Ja.
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Co-Interviewer: Ich wirde mich mal ganz kurz einschalten, sehen Sie denn dass da
dass da grade so auch 'ne Wandlung stattfindet? Also dass beispielsweise
Geldgeber oder eben Klinikleitungen auch williger sind da die die Teams ja letztlich
auch 'n bisschen multiprofessioneller auszustatten oder einfach einfach auch mehr
Personal fiir solche Fragen abzubestellen oder ist das?

LeiterinL: Ja, auf jeden Fall, also wenn Sie da mal reingucken, also diese ganze
Zunahme von Kindern mit chronischen Erkrankungen, das liegt, weil3 inzwischen
jeder, dass das, also seltene Erkrankungen is da ja ein groRer Schwerpunkt, da
konnen Sie mal reingucken auch in den Nationalen Aktionsplan seltene
Erkrankungen oder auch die das Programm der Bundesregierung zu chronischen
Erkrankungen im Kindesalter. Da weil3 inzwischen jeder Gesundheitspolitiker dass
das mit psychosozialen Kontextfaktoren einhergeht, insbesondere die Qualitat der
Betreuung hangt davon ab, dass psychosozial des einigermal3en stabil lauft.

Interviewer: Hmm.

LeiterinL: Wenn psychosozial da hohe Belastungen sind dann lauft die Behandlung
ja gar nicht.

Interviewer: Schlecht.

LeiterinL: Das weil3 glaub ich inzwischen jeder, und diese ganzen
Spezialambulanzen fur chronisch erkrankte Kinder und Jugendliche, also das lauft
noch nicht rund, aber da is Uberall 'ne Komponente mit drin, psychosoziale
Versorgung. Und 'nen Paradigmen, Paradigma ist ja quasi die Behandlung in
sozialpadiatrischen Zentren.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Wo immer, wo das quasi zu der zu der Art der Behandlung dazugehort,
dass sie interdisziplindr sein muss. Also in 'nem sozialpadiatrischen Zentrum wéren
eigentlich die Voraussetzungen gegeben, ich messe Lebensqualitat, ich merke
Beeintrachtigungen der sozialen Gesundheit, ich kann handeln. Nun stehen die ja
einfach die Versorgungslandschatft ist ja hochgradig zersplittert, also denen Kindern
steht das zu, denen Kindern steht das zu, und niemand hat so'n Ubergreifenden
Ansatz entwickelt so "children with special health care needs". Also so 'n
chronischen, chronisch generischen Ansatz, dass diese Kinder was psychosoziale
Aspekte angeht, eigentlich alle pi mal Daumen das selbe brauchen. Und das nur die
spezifische Therapie der Erkrankung naturlich sich sehr unterscheidet. Das muss
alles noch irgendwie besser geldst werden, das wird auch breit diskutiert so in der
Diskussion um die Hochschulambulanzen und die Versorgung von eben weniger
haufigen Erkrankungen, von Patientenschulungen bis hin zu psychosozialer
Versorgung, also da is viel Diskussion, ich, es is noch nich alles gel6st aber wir sind
definitiv schon weg von diesem Trip, dass da braucht man einfach nur einen, einen
des dachte man eben, einen hochspezialisierten Spezialisten fir die Erkrankung und
der weild alles druber, der hat die besten Therapien an der Hand und so sind ja die
ganzen Subspezialitaten in der Kinder- und Jugendmedizin entstanden. Und dann
hat man gesehen, dass dieser Benefit aber nicht bei den Kindern ankommt. Da kann
der hochspezialisierte Spezialist drei mal sagen welche dass dieses Medikament
super ware, wenn der Patient es nicht anwendet oder die Diabetes-Therapie die is ja
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soo ausgefeilt inzwischen, aber ja, muss man mégen diese Technologie und die die
das hohe Mal3 an kognitiven Verstandnis und die Compliance die man da braucht
und so und daran hapert es, es hapert eigentlich nicht so sehr an der Gite der
Behan, der medizinischen Behandlung.

Interviewer: Sondern eher sozusagen an diesem, dass eher, dass man so 'n
multidimensionales Team dann auch braucht?

LeiterinL: Genau, genau.
Interviewer: Ja.

LeiterinL: Und deswegen sag ich ja immer es is 'n bisschen unethisch da
rumzuwuhlen was da los ist mit den Leuten, is halt, wenn man tberhaupt keine, also
wenn man Arzt ist, hat man ja auch nicht so viel Ahnung was jetzt das sozialrechtlich
und dies und jenes noch getan werden kdnnte und ich hab schlicht keine Zeit da
selber in der Schule rumzutelefonieren um dem Lehrer irgendwas zu sagen.

Interviewer: Versteh ich, ja. Was denken Sie denn welche?

LeiterinL: Weil wen man solche Leute hat, die routinemalRlig mitarbeiten oder wo das
von vornherein integrierter ist so was wie ,community-health’ in GroR3britannien hat
S0 'n Ansatz, in Schweden, die ham also alle Gesundheitswesen die so 'n bisschen
mehr, also wo die Kinder- und Jugendmedizin bisschen mehr so im Sektor public
health angesiedelt sind. Da gibt es bessere Anschlussstellen als jetzt grad bei uns in
Deutschland. Aber wir reden ja nicht nur Gber Deutschland.

Interviewer: Genau, das musste hier dann sozusagen erst noch.

LeiterinL: In allen Landern ist das eigentlich, die Bemihungen sind auch eigentlich
uberall die selben.

Interviewer: Ja, was denken Sie welche weiteren Rahmenbedingungen geschaffen
werden mussten um den Kids-CAT-Report jetzt in den klinischen Alltag erfolgreich zu
implementieren?

LeiterinL: Na, das ergibt sich ja im Wesentlichen aus dem was ich gesagt hab, dass
man das das die kindgerechte Anwendung, die technische Optimierung, vielleicht 'n
bisschen was mit Datenschutz da auch noch regeln, und dann so Uber die Zeit
Kliniker informieren wie sie's nutzen konnen, was Befunde bedeuten. Dann die
Bemuhungen da drum, das interdisziplindrer oder multidisziplindre Teams solche
Kinder versorgen, ja, also hab ich eigentlich alles schon erlautert, ne.

Interviewer: Also wichtig war sozusagen dann eben die Kliniker da zu schulen und zu
starken dass die sich auch wirklich besser damit, ja, in der Lage fuhlen und eben halt
auch die Ressourcen im Hintergrund zu starken?

LeiterinL: Genau, also das letztere is ja nichts was Sie jetzt machen wenn Sie
individuell also, ich weild nicht wie wie eng Sie jetzt im Sinne dieses Projektes
denken. Also rein so projektintern die Klinik schulen, da hatten wir ja gemerkt dass
die noch 'ne Schulung brauchen, wie wie sie die Ergebnisse interpretieren sollen.

188



Interviewtranskripte (als CD-ROM angefuigt)

Interviewer: Genau.
LeiterinL: Aber das is ja leicht gemacht, ich glaube das ist keine grof3e Hirde.
Interviewer: Hmm.

LeiterinL: Nur die Akzeptanz dann zu verstarken das auch zu benutzen, das ist die
viel groBere Hiurde und das sind Sachen die deutlich jenseits unseres Projektes
liegen.

Interviewer: Ja.

Co-Interviewer: Und da konnte ja auch 'n wichtiger Punkt sein, wir ham ja viel
Ruckmeldung bekommen, dass das von den Kindern und auch von den Eltern ganz
ganz dankbar angenommen wird.

LeiterinL: Hmm (Zustimmung).

Co-Interviewer: Ne, das das eben auch diese Themen jetzt mehr in den Fokus
kommen und das ist vielleicht auch so 'n Prozess wo man 'n bisschen geduldig sein
muss dass die dass die Arzte und Arztinnen dann auch mit der Zeit einfach merken,
dass das nachgefragt ist sozusagen und dass sie sich vielleicht auch selber wohler
fuhlen mit, grade wenn sie mehr im Hintergrund haben was sie auch anbieten
konnen, weil sie wirklich sehen sie kommen damit auch weiter quasi oder kénnen,
konnen die Situation des Kindes auch tatsachlich noch, noch mehr verbessern wenn
sie diese Aspekte auch berucksichtigen.

LeiterinL: Ja, also ich mein die Eltern die positive Akzeptanz des ham wir ja bis jetzt
in jeder Studie gehabt. Dass die so nach dem Motto: "Endlich fragt mich mal einer."
So, also das is ja auch 'n ganz wichtiges Ergebnis wenn Sie das noch mal festhalten
aus dieser Studie, weil es ja in der Medizin immer schon auch 'ne Diskussion gibt wo
sind die Grenzen unseres Fachs, ne. Und da zu sagen, doch doch die Leute finden's
gut wenn man sie auch nach solche Sachen fragt.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Es gibt durchaus Arzte die sagen: ,Was geht mich das an?’. Oder nich,
nich so abweisend aber einfach so'n bisschen: Schuster bleib bei deinen Leisten und
gehort das wirklich zu meiner Arbeit das abzufragen und hab ich wirklich
Kompetenzen das abzufragen? Nun gibt man ihnen ja mit dem Instrument
Kompetenzen es abzufragen und also auf jeden Fall ist wichtig zu sagen doch die
Leute mdgen das wenn man sie das fragt und sie kdnnen es auch gut beantworten,
des is auch wichtig immer die Frage, ja was sind'n das fur Ergebnisse? Sind die denn
valide? Also auf der Ebene noch mal Uberzeugungsarbeit leisten aber was Sie nich
l6sen kénnen ist das wenn der Arzt Ilhnen sagt: "Und was soll ich dann damit
machen?" Das ist der absolut springende Punkt. Und das ist, ware ganz vernunftig,
es gibt sicherlich Arzte die sagen: ,Das ist véllig ok, ich kann das’, ich bin jetzt schon
glucklich da druber, dass ich fiur mich, fir meinen longitudinalen Verlauf, fur die
Betreuung dieses Patienten irgendwie so 'nen Parameter hab: ,Wie geht's dem?’
Und da bin ich ganz zufrieden und ich bin auch irgendwie so einigermal3en
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ressourcenreich, dass ich denke, naja, wenn's ganz schlimm kommt, dann greif ich
mal selbst zum Telefon oder ich berate halt die Eltern: ,Mensch Leute, ihr misst da
jetzt was machen’. Aber es gibt sicherlich auch andere Leute die sich sonst da nich
so eingemischt hatten in diese Sachen, die sagen: ,Ja, und? Was mach ich jetzt
damit?’. Und dann muss man halt kucken, ja dann wenn wenn 'n Arzt offen und
interessiert ist, dann muss man halt sagen dann mach dich auf'n Weg, kuck was dein
Krankenhaus an sozialen, psychosozialen Diensten vorhalt, ob die irgendwie
unterstitzen konnen, versuch 'ne Finanzierung zu finden, dass I|hr da 'n
Sozialarbeiter noch einstellen konnt, so.

Co-Interviewer: Ja, und was mir grade noch durch den Kopf gegangen ist, dass ich
so den Eindruck hab, von auf3en zumindest, dass die Medizinstudierenden heute im
Studium auch schon besser vorbereitet werden vielleicht auf diese Patienten-
Interaktionen, wo's vielleicht auch 'n bisschen weitergeht als es vielleicht noch vor
vor vielen Jahren der Fall war. Des is jetzt nur so mein Eindruck von aul3en aber
dass vielleicht sich auch im Laufe der Zeit die die Kompetenz oder die die
wahrgenommene eigen selbstwahrgenommene Kompetenz der Arzte verbessert in
dem Sinne dass sie sich auch vielleicht mehr trauen oder zutrauen diese Gesprache
zumindest oder diese Themen zumindest anzureilen um dann irgendwie weiter zu
verweisen.

LeiterinL: Ja, die Arzte ist wahrscheinlich tibertrieben zu sagen also das is, hat sich
einfach sehr sehr viel weiter ausdifferenziert dadurch dass die Medizin sich
insgesamt sehr viel weiter ausdifferenziert hat. Sie ham auf der anderen Seite durch
die vielen technologischen, genetischen, sonst was Entwicklung naturlich auch gibt's
Arzte die, ja, praktisch Uberhaupt nich mehr mit Patienten reden, dass auch nich
wollen, weil sie da irgendwie sich so hoch fokussieren missen auf irgendwelche
wahnsinns technischen Interventionen irgendwie den ganzen Herzkatheter legen und
das is ja auch sinnvoll wenn sie das gut und akkurat machen. Und andere Leute die
sich halt mehr zum Beispiel, ich denke dass wenn 'n Kinderarzt in die Richtung geht,
chronisch kranke Kinder versorgen zu wollen, dann gibt's oft so zwei Anreize: das
eine ist 'n hohes Interesse flr genau diese Erkrankung, also weil da irgendwas von
den Zellen von der Lunge, vom Darm, irgendwas is da hochspannend und vielleicht
forscht der Mensch da driber, andere Leute kommen von der anderen Seite, dass
sie sagen ach Mensch chronisch krank und da mdchte man gerne unterstitzend
helfen. Das sind dann aber eher Leute, die so in die Sozialpadiatrie reingehen. Und
wieviel Kompetenzen jetzt einer in Gesprachsfuhrung hat, das also ich wird sagen
das ist noch wahnsinnig heterogen. Sowohl was die Leute mitbringen, die bringen ja
oft nicht so wahnsinnig hohe Kompetenzen mit weil sie einfach, das is 'ne sehr hohe
Selektion ist im Medizinstudium. Und im Studium das ist extrem unterschiedlich
wieviel da gemacht wird, man liest immer wieder da driber dass es zunehmend in
den Fokus gestellt werden soll, Arzt-Patienten-Kommunikation, aber sicherlich nich
Arzt-Kind-Kommunikation. Also das kommt im allgemeinen Studium eigentlich nich
vor. Das flhrt ja auch dazu, dass auch der Arzt auch in diesen Spezialambulanzen
fur chronisch kranke Kinder eigentlich nur mit Eltern spricht. Es gibt wenig Leute,
also diese diese ganze Bewegung was ich einheit, eingangs sagte also Kinder mehr
beteiligen und mit Kindern reden, is auch selbst fur Kinder und Jugendérzte 'ne neue
Entwicklung, also das muss ma ja erstmal lernen mit funfjahrigen zu reden. Genauso
wie's in der Forschung notwenig war mal Instrumente zu entwickeln, die far
funfjahrige funktionieren. Also das is nich selbstverstandlich und des is auch nich
angeboren. (Gelachter)
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Co-Interviewer: Ja, das kann man sich gut vorstellen, grade grade was Sie was Sie
ja auch am Anfang sagten, dass dass einfach da mal dieser dieser Paradigmen-
Wechsel erstmal in den Kdpfen ankommen musste dass dieser Kinder eben doch
auch schon viel friher fahig sind und auch dber sich Auskunft geben kénnen, ne.
Das is ja, das geht ja einher dann dass man auch mit den Kindern zutraut dass sie
auch schon Gesprache viel friher mit dem Arzt fihren kdnnen tatsachlich und man
hilfreiche Infos bekommt auch von Kindern selbst so, ja. Super.

LeiterinL: Hmm, genau, genau.
Interviewer: Was fur positiven?

LeiterinL: Und dadurch wird natlrlich die Versorgung auch 'n bisschen quasi
anstrengender, nicht nur die die technisch, medizinisch, therapeutische Versorgung
wird anspruchsvoller sondern auch kommunikativ wird's anspruchsvoller, weil ich bin
ja jetzt wirklich dann in ‘'nem Dreieck, ne.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Also des, das ich muss ja jetzt plotzlich diesen, hab grad 'nen Review auch
gemacht, Gber die die unterschiedliche Einschatzung von Eltern und Kindern, also
parent und child-reports. Und da gibt's ja bestimmte Dimensionen wo das relativ weit
auseinanderklafft. Sagt ja die Literatur schon und genau des hab ich natirlich auch
im klinischen Alltag, also das, Uberhaupt des erstmal rauszukriegen und damit man
nicht wenn man im selben Sprechzimmer sitzt gibt's natirlich auch immer die Frage
wie deutlich werden Meinungen, Empfindungen gesagt? Aber selbst wenn ich des
sozusagen raushore, rausfinde und ich nehm des ernst was das Kind sagt und ich
meine dass das Kind vielleicht 'n bisschen was anderes ausdrickt als die Eltern so
verstanden haben oder was fur 'nen Eindruck die Eltern haben, dann bin ich ja
plotzlich in so 'ner Mittlerrolle, oder muss sagen: ,Ja, Mensch, meinen Sie wirklich
dass lhr Sohn das so empfindet oder mdchte oder die Entscheidung so treffen
wurde?’. Also das, das wird ja wahnsinnig anspruchsvoll und da denk ich dass dieser
computer-adaptive-testing, also wenn man punktuell zum Beispiel auch die Eltern
darum bittet den proxy-report abzugeben oder man hat nur den Kind-Report und
fragt die Eltern einfach so und wenn man dann sieht es ist ziemlich diskrepant, dann
kann man das da thematisieren aber da braucht man ziemlich viele Skills dazu.

Interviewer: Hmm.

LeiterinL: Also da muss man schon 'n bisschen mindestens psychosomatische
Grundversorgung oder irgendwie psychologische Gesprachsfiuhrung oder
klientenzentrierte Gespréachsfihrung oder so, und mein Rat ware da ja immer die
Arzte sollen sich nur soweit vorwagen wie sie sich wirklich auch sicher und wohl
fuhlen.

Co-Interviewer: Ja, das hat ja auch einfach viel Konfliktpotenzial unter Umstanden
und ja, das is schon, da geht's schon deutlich weiter in den benétigten Kompetenzen.

LeiterinL: Ja, nitzt ja nichts, also es muss ja, ich fu, will ja als Arzt immer nur, wir
unterhalten uns ja nicht weil's so nett ist, sondern jede Gesprachsminute muss im
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Grunde der Frage standhalten das was wir jetzt hier besprechen, hat das irgend 'ne
Konsequenz fur die Gute der Behandlung? Also es wird naturlich viel gesprochen
aber (Gelachter) wenn wir jetzt mal so Uber Versorgung, also das was zur
Gesundheitsversorgung dazugehdrt, dann missen wir uns ja die Frage stellen, wenn
wir jetzt da drtber sprechen, auch wenn wir das, also ich muss Uberzeugt sein wenn
ich jetzt diesen Aufriss mache, ich ich kommuniziere jetzt immer im Dreieck, das ist
ja sonst in der Medizin ganz selten, da gibt's Arzt-Patient, spater im Alltag vielleicht
wieder, ne, wo wo alte Menschen dement sind oder so.

Interviewer: Genau.

LeiterinL: Ansonsten gibt's es eigentlich nicht dass man immer im, also triangulieren
muss, dass man im Dreieck kommuniziert. Und wenn ich den, dies auf diesen Weg
muss ich mich begeben wenn ich akzeptiere dass self-report mit Kindern mit
chronischen Erkrankungen 'ne sinnvolle Sache ist und auch so schon relativ junge
Kindern, dann heil3t es gleichzeitig ich muss mich auf den Weg machen in dieser
Dreiecks-Konstellation zu kommunizieren.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Denn die Lésung wird ja nicht sein dass ich den Eltern berichte: ,Hier
kucken Sie sich das mal an, |hr Kind hat hier, also w w, liegt hier zwei
Standardabweichungen unter dem Mittelwert bei seelischer Gesundheit, sagen Sie
mal was ist denn eigentlich bei Ihnen los?’. Ne?

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Also, ich brauch ja ne ganz andere Kommunikation, ich muss ja irgendwie
kucken, das erstmal ernst nehmen, das Kind hat das berichtet, da muss ich mir
Uberlegen: hmm,wie kommunizier ich das mit den Eltern, das kann ich denen ja
wenn's 'n junges Kind ist wohl kaum vorenthalten.

Interviewer: Ja.
LeiterinL: Wollte das Kind, dass ich mit den Eltern da driber spreche? Muss man
auch erstmal klaren, also da is schon sehr, sehr vielschichtig.

Interviewer: Ja, da kommt man an ganz neue Herausforderung dann einfach ran, ja.
LeiterinL: Ja, genau, genau so ist es.
Interviewer: Hmm, versteh ich.

LeiterinL: Also es verdndert, das hab ich ja auch immer in diesem Projekt gesagt,
dass es einfach die, es wird wenn wir's ernst meinen und des wirklich implementieren
wollen wird es die Arzt-Patienten-Beziehung verandern. Und es is is, also es passt in
den Trend wie sich das veréndert und was wie der Diskurs so lauft, aber das is sehr
unterschiedlich und es braucht ja auch nicht alles gleichzeitig sein. Irgend 'n Doktor
der sich da schon gut auf'n Weg macht, so jemand wie ich so (Gelachter) der wird
das dann halt jetzt friihzeitig aufgreifen und fiir andere Arzte brauchen wir einfach
noch die nachste Generation, sagen wa mal bis des dann an der Uni angekommen
ist, sozusagen Lebensqualitditsmessung als 'n klinisches Instrumentarium, alles ganz
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normal, fuhlt sich nicht komisch an, wird gemacht, kann man so und so nutzen, kann
man so und so interpretieren, so.

Interviewer: Und welche genauen Veranderungen auf die Arzt-Patienten-Beziehung
erwarten Sie sich?

LeiterinL: Naja, des hab ich doch eben erklart. Dass dass zum Beispiel dieses wirde
ja auch mehr bedeuten dem Kind als autonomen Sprecher wahrzunehmen.

Interviewer: Ja, also auf die Arzt-Kind-Beziehung sozusagen dann?

LeiterinL: Naja, es bleibt, also normalerweise ist es bei jungeren Kindern hat, wir
haben zwar 'ne Arzt-Kind-Beziehung, das ist ja unser Patient, aber der Elternteil is
immer praktisch der Vertreter und handelt im besten Interesses des Kindes, und sehr
haufig, je junger das Kind ist, umso mehr kommuniziert der Padiater nur mit den
Eltern.

Interviewer: Ja.

LeiterinL: Also 's Kind hat die Krankheit, is auch mit dabei, wird aber quasi nur als
Krankheitstrager wahrgenommen und die Kommunikation geht mit den Eltern.

Interviewer: Dass man jetzt das Kind sozusagen mehr wahrnimmt und eben auch mit
dem Kind darUber spricht?

LeiterinL: Genau.

Interviewer: Was denken Sie?

LeiterinL: Das is 'ne Kompetenz die is so bei Kinderarzten so, bei Kindern unter elf
oder so eigentlich nicht vorhanden.

Interviewer: Aha

LeiterinL: Also die sind nett zu den Kindern, verstehen Sie mich nicht falsch.
Interviewer: Ja.

LeiterinL: Die kdbnnen auch mit Kindern reden, also die sagen dann irgendwas nettes
oder erklaren denen dass sie jetzt abgehorcht werden oder so, aber dieses nach
Befinden zu fragen, aul3er: ,Geht's dir gut?’ oder so oder also oder auch nach deren
Meinung zu fragen was gemacht werden soll, das ist es entwickelt sich auch grade
erst.

Interviewer: Was konnte sich explizit in den Gesprachen mit den Kindern verandern?
LeiterinL: Was? Sagen Sie noch mal, ich hab eben, war 'n Wackelkontakt.

Interviewer: Was sich explizit in den Gesprachen mit den Kindern veréandern kdnnte?

Co-Interviewer: Also da glaub ich wollen wir eher auch noch mal so wissen oder oder
Ihre Einschatzung erfahren ob es tatsachlich so sein wird, dass man sehr viel mehr
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Zeit tatsachlich einplanen muss beispielsweise weil der Kids-CAT-Report auf der
einen Seite er ist ja 'ne ganz systematische und strukturierte Riickmeldung so wo
man ja eigentlich erstmal denken kdnnte na des kann auch Zeit quasi, vielleicht die
Zeit verringern die man bendtigt fur das Gesprach weil man zum Beispiel ja auch
sieht, man muss ja auch zum Beispiel nur die Dimensionen vielleicht besprechen wo
'S extrem oder wo's wo's unter dem Normbereich beispielsweise ist und da haben wir
in den in den Gesprachen mit den Arzten so 'ne relativ unterschiedliche
Einschatzung von mehreren Arzten bekommen ob sie eher einschatzen, dass das
jetzt sehr viel langer Zeit bendtigt um den Kids-CAT-Report zu besprechen oder ob
es eben sogar positive Effekte haben kénnte auf die benotigte Zeit?

LeiterinL: Also positiv im Sinne von kurzer?

Co-Interviewer: Ja, weil weil es einfach strukturierter ist, also nattrlich nicht kirzer im
Vergleich zu wenn man diese ganzen Themen gar nich bespricht aber eher so im
Vergleich dazu ob man sich ganz auf seinen klinischen Eindruck verlasst und man
eben hier und da mal 'n bisschen nachfragt und 'n bisschen eruiert ob vielleicht in in
bestimmten Bereichen, psychosozialen Bereichen etwas schwierig ist, also.

LeiterinL: Ich glaube das wird ja gar nicht unser Ziel sein zu sagen, dass man, dass
die Arzte weniger Zeit haben sollen.

Co-Interviewer: Nee, das ist klar.

LeiterinL: Sondern wenn man sich das jetzt ankuckt wie viel das is ja eine der
Hauptklagen glaub ich von Patienten tiberhaupt generell dass die Arzte zu wenig Zeit
fur sie hatten. Also insofern und auch grade hier bei uns in der Diabetes Ambulanz,
also ich weif3 nicht wenn wir sieben Pa, sieben Minuten fur 'n Patienten haben, dann
is da sicher nix zu kirzen, ich glaube man kann es irgendwie nur relativ sagen zum
wenn man jetzt ne Studie machen wirde wo man messen wirde den
Ausgangstatbestand wieviel Zeit verbringen die Arzte mit den Patienten und dann
kucken, also wenn der jetzt dann den Kids-CAT verwendet, also ich kann mir
vorstellen dass das bei dem einen oder anderen Arzt dazu fuhren wird, dass es
effektiver wird. Statt zehn Minuten irgendwie Uber alles mégliche zu labern, wird jetzt
mal spezifisch irgendwas besprochen was dann auch 'ne Konsequenz hat.

Co-Interviewer: Genau, und was dann auch mehr in die Tiefe gehen kann, weil man
vielleicht eher auf die Punkte gestof3en wird.

LeiterinL: Genau, also ich ich wirde eher nicht sagen kirzer, ich wirde sagen es
wird das Hauptpotenzial liegt da drin dass es qualitativ hochwertiger wird, das
Gesprach Uber psychosoziale Angelegenheiten und Belastungen und Lebensqualitat.

Co-Interviewer: Ja, ja, ja. Ja, prima. Hast du noch weitere Fragen Sigrid, oder? Well
ich bin.

Interviewer: Nee, also ich denke, dass so das Wichtigste ist jetzt eigentlich so schon
angesprochen worden, ja.

Co-Interviewer: Ja, ich f fand's auch noch mal wirklich sehr bemerkenswert weil des
ganz andere Ebene auf der Betrachtung war im Vergleich zu den zu den
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Gruppengesprachen so da war'n wir nattrlich sehr viel naher an diesen tatsachlichen
Patienten-Interaktionen und so und das find ich jetzt grade auch sehr lohnenswert
das noch mal 'n bisschen Ubergreifender tatsachlich betrachten zu kénnen. So das
war sehr interessant, ja.

LeiterinL: Also ich mach ja auch direkte Patienten-Konsultationen, also Kinder mit
Epilepsie oder so, aber die Art und Weise wie Sie mich gefragt haben, war eben eher
so dass ich, dass ich dachte so 'ne allgemeinere Einschatzung.

Interviewer: Ja, genau, das war auch unser Ziel, ja.

Co-Interviewer: Genau, weil in den beiden anderen Gruppendiskussionen mit den
Arzten ham wir eben von von sieben oder acht eben Arztinnen und Arzten die
Meinungen eben die eher so auf die tatsachlichen Patienten-Interaktionen und so
gehen, und die die Probleme oder oder Vorteile eben vom Kids-CAT, und wir wollten
das eben noch mal einfach 'n bisschen abrunden so dass man noch mal den den 'n
bisschen Ubergreifenden Rahmen auch auch mitabbilden kann, so das is glaub ich
sehr wichtig.

LeiterinL: Aber Sie kbnnen glaub ich in den beiden die unterschiedlichen Positionen
einfach auch 'n unterschiedlichen, wie nennt man sowas wenn wenn 'ne Innovation
kommt und dann, ah ich hab das jetz vergessen in der Psychologie gibt's doch
sowas dieses, also wie, wie weit 'ne Innovation vorgedrungen ist, ne. Und Sie
konnen an den Reaktionen der anderen Kolleginnen und Kollegen einfach sehen,
dass da, wie soll man sagen? Die sind noch normaler (Gelachter) Ne? Die die, ich
bin halt Sozialpadiaterin und arbeite immer schon multidisziplinar und reflektier3
diese Ebenen und eben die die Bedeutung von Kontextfaktoren und so weiter und
die Kolleginnen mit denen Sie gesprochen haben sind sicherlich sozialen
Belastungen gegenuber aufgeschlossen und finden's auch wichtig aber es is eben
nich sozusagen, die sind spezialisiert auf die Erkrankung das mdglichst optimal zu
machen also, bei denen ist das psychosoziale eher das was tendenziell mal stort, ne.
So wahrend ich seh das, also erstmal nich prioritéar als was stérendes sondern als
irgendwas was erstmal in in zentral is und dann muss ich die Krankheit da noch
irgendwie unterbringen, leider. Fir manche Leute ist das ganz schwer aber
deswegen wissen wir ja auch, dass die Lebensqualitat eigentlich immer ganz gut ist.
Dass es fur die meisten eben doch irgendwie funktioniert da die Krankheit noch
irgendwie mitunterzubringen in dieses ganze Leben.

Interviewer: Ja,

Co-Interviewer: Ja, das find ich 'nen ganz ganz schdonen schdonen Ansatz auch um
diesen diesen Befunde in der Literatur einfach um denen auch Sinn zu geben, so
ne. Weil einfach is es ja erstmal nich intuitiv. warum Kinder auch mit 'ner sehr
schlimmen Krankheit, die die man sich sehr schrecklich vorstellt warum die zum Teil
sogar manchmal bessere Lebensqualitdtswerte haben, ne, aber manchmal eben
auch natirlich schlechter und des

LeiterinL: Ja, manchmal kriegen sie auch einfach mehr Zu, also was ich interessant

Co-Interviewer: Ja, genau.
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LeiterinL: finde zum Beispiel dieses, das Abknicken in die Ado, Adoleszenz in der
Normalbevoélkerung, vor allem bei den Madchen, das finden wir bei den chronisch
Kranken ja nich so. Und wahrscheinlich haben die noch, sind die viel besser
eingebettet, viel mehr Kohéasion, also die Kohasion in der Familie langer
aufrechterhalten. Also Faktoren, ich finde schon dass diese Instrumente unglaublich
gut messen. Die bilden also das sehr gut ab, aber wenn ich 'n Querschnitt hab von
Kindern, dann isses genauso wie bei normalen Kindern das manche gut drauf sind
und manche nicht so, also als Gruppe haben Sie diese Adaptation gut gemacht und
wenn man mal schlechte, schlechtere Gruppenwerte findet, dann liegt das ja haufig
an so 'nem Haufchen von ganz elend unglicklichen Menschen aus dieser Gruppe
der chronisch Kranken. Also das is meine Erfahrung, dass die Verschiebung des
Mittelwertes haufig durch ja ne ne Subgruppe is, die eben diese Integration der
Erkrankung in ihr Leben nich hinkriegen.

Co-Interviewer: Ja, ja, oder die einfach auch zusétzlich, vielleicht noch zusatzliche
Dinge tatsachlich haben, die sie, die sie (...).

(Durcheinander redden)
LeiterinL: Zuviel sozusagen.
Co-Interviewer: Genau, genau.

LeiterinL: Die waren vielleicht mit 'nem gesunden Leben noch halbwegs
hingekommen, aber jetzt noch die Krankheit oben drauf, das geht dann eben nich.

Co-Interviewer: Ja, ja.

LeiterinL: Und insofern find ich's auch ganz positiv diese Lebensqualitdtsmesserei
wird ja nicht bedeuten, also wovor die Arzte sicher auch Angst hatten, dass nun
irgendwie da noch ganz viel mehr Arbeit is, weil man eben, also die die Ergebnisse
aus der Forschung, ich wiirde sagen die meisten waren erst mal enttauscht, wie
kann doch nich sein dass sie genauso gut sind wie die normalen Kinder und aber
jetzt fur die Implementation in der Klinik is es 'ne gute Nachricht weil man eben
sagen kann: ,Leute, in der Regel in 80 % habt Ihr Normalwerte oder Normalbefunde,
das dient jetzt dazu, dass lhr eure Aufmerksamkeit auf die 20 % richten konnt
denen's wirklich dreckig geht'.

Interviewer: Hmm.

Co-Interviewer: Ja, stimmt, des ja das bringt dann ja auch wieder 'n bisschen
Entlastung insofern, dass man weif3 um diese 20 % kann man sich tatséchlich sehr
intensiv kimmern und die andern genau, die die.

LeiterinL: Genau, und weil Sie vorhin fragten irgendwas so 'n bisschen verkurzen,
also da seh ich 'n Potenzial wenn da jetzt wirklich, also wenn's nicht gefaked ist,
sondern echt ist, da kommt jemand rein, der hat super Werte in allen Bereichen, den
kann ich echt nach zwei Minuten wieder rausschicken.

Interviewer: Ja.

196



Interviewtranskripte (als CD-ROM angefuigt)

LeiterinL: Weil ich's ja auch schlecht finde, Leute zu belatschern und zu
stigmatisieren und zu medikalisieren wenn da gar nichts is.

Interviewer: Ist.

LeiterinL: Ja, ne, dann mach ich den Blutzucker und sag alles super bei dir, kannst
nach Hause. Und brauchst vielleicht sogar erst in 'nem halben Jahr wieder kommen
und nicht in zwei Monaten. Irgendwie sowas.

Co-Interviewer: Wenn man das Uber die Kinder betrachtet, dann ist das tatsachlich
maoglich so, ne. Wenn man des insgesamt betrachtet, ja, auch 'n interessanter Punkt,
ja. Super. Ham Sie, ham Sie noch irgendetwas was Sie loswerden wollen oder noch
Fragen oder so? Weil ich glaube wir sind so mit unseren vorbereiteten Fragen auch
im Prinzip durch.

LeiterinL: Nee, ich glaub ist ok.

Co-Interviewer: Ja?

LeiterinL: Ja, ja. Genau.

Interviewer: Super, herzlichen Dank dass Sie sich Zeit nehmen konnten. Hat uns
echt noch mal sehr wertvolle Informationen gebracht und des wirklich auch von 'ner
anderen Ebene noch mal zu betrachten und zu héren.

LeiterinL: Hmm.

Co-Interviewer: Gut, prima.
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