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1 Einleitung

1.1 Begriffserklarung

In der vorliegenden Arbeit handelt sich um einaikkhe Studie aus dem Bereich Ethik der
Medizin, die zum Ziel hatte, Patientenautonomie Kiontext des medizinischen Alltags zu
untersuchen. Gegenstand dieser Arbeit ist die Aaselersetzung mit dem
Selbstbestimmungsrecht von Patienten, denen imeLdwés bisherigen Lebens noch keine
vollstandige Autonomie zugesprochen werden kortasehandelt sich um Patientenautonomie

von Kindern und Jugendlichen.

Der Begriff der ,Patientenautonomie” beschaftigthsinhaltlich mit dem Schutze der Wirde
und Personlichkeit des Menschen bzw. des PatienBdas ist im Grundgesetz der
Bundesrepublik Deutschland unter Artikel 1 Punktetankert: ,Die Wirde des Menschen ist
unantastbar. Sie zu achten und zu schutzen istfliddtpng aller staatlichen Gewalt.* Sie
bildet den rechtlichen Grundbaustein unseres ménkenh Umgangs miteinander.

Der altgriechische Begriftwtovouia, (avtovopic) autonomiabedeutet wortlichsich selbst
Gesetze gebend, Eigengesetzlichkeit, selbstandigd beschreibt damit das
Selbstbestimmungsrecht jedes Einzelnen. Patiertemamie kann somit als das Recht auf
AuRerung des eigenen Willens auf der einen SeiteSinne des Pattierenden verstanden
werden und beinhaltet gleichzeitig aber auch demingeschrankten Respekt vor dieser

WillensauRerung auf der Seite seines Gegenubers.

Einen besonderen Platz in dieser Hinsicht nehmeadd€iund Jugendliche ein. Auch sie haben
ein Recht auf Berlcksichtigung ihres Willens unfl faeie Meinungsaul3erung in allen der sie
betreffenden MaRnahménSo wurde es in der UN-Kinderrechtskonvention 198sh
Deutschland unterzeichnet.

Allerdings kdnnen sie nicht oder nur teilweise iakke ohne einen erwachsenen Vertreter

! Ubereinkommen (iber die Rechte des Kindes, von dad&srepublik Deutschland unterzeichnet am 6. Mérz
1992 (Bekanntmachung vom 10. Juli 1992 -BGBI. 1990)
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_________________________________________________________________________________________________________________________________|
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
agieren und nicht uneingeschrankt selbst entscheidée man dies einem eigenstandig
denkendem Individuum mit eben einem solchen Sedssithmungsrecht zugestehen sollte.
Dies geschieht zum einem naturlich zum besondecbnt? der Kinder und Jugendlichen, die
Ambivalenz |asst aber auf der anderen Seite Kaefldntstehen fir die es bis heute in vielen

Bereichen keine befriedigende Losung in unsereel@ehatft gibt.

1.2 Rechtliche Grundlagen

Die Problematik der Patientenautonomie im BereiehKinder-und Jugendmedizin zeigt sich
im medizinischen Alltag vor allem in der Einwilliggsfahigkeit zu diagnostischen Verfahren
und Therapiemalinahmen.

Bis heute gibt es vom Gesetzgeber keine eindeuijehtlinien, die ein einheitliches Agieren
in den Krankenhausern und Ambulanzen regeln wilile.bisher gultigen Regelungen und
Gesetzesvorlagen sind teilweise widersprichlich erdarten vom behandelnden Arzt eine
eigenverantwortliche Feststellung der Einwilligutddgsgkeit des minderjahrigen Patienten.
Grundsatzlich gilt, dass bei einer Einwilligung @nen &arztlichen Eingriff juristisch kein
Rechtsgeschéft vorliegt, fur das nach § 107 BGBZiistimmung des gesetzlichen Vertreters
erforderlich ware. Das Recht der Eltern zur Perssorge (8 1626 Abs. 1 BGB) stehe der bei
alteren Kindern und Jugendlichen der Befugnis demderjahrigen zur Alleinentscheidung
nicht zwingend entgegen.

Einen Anhaltspunkt fir die Beurteilung der Einvglingsfahigkeit von Minderjahrigen bieten
§ 828 BGB, § 19 StGB und 8§ 3 JGG (Jugendgerichétsges Danach ist deliktsunfahig, wer
das 7. Lebensjahr nicht vollendet hat. Vom 7. bim A.8. Lebensjahr ist derjenige deliktsfahig,
der die zur Erkenntnis der Verantwortlichkeit ederiche Einsicht hat. Gemafd 8 19 StGB und
8§ 3 JGG ist schuldunfahig, wer bei Begehung dem®ah nicht 14 Jahre alt ist. Jugendliche
sind dagegen vom 14. bis zum 18. Lebensjahr stfafreh verantwortlich, wenn sie zum
Zeitpunkt der Tat nach ihrer sittlichen und gestigentwicklung in der Lage waren, das
Unrecht der Tat einzusehen und nach dieser Einaicheindeln.

Eine rechtswirksame Entbindung von der arztlichelmi&igepflicht wird deshalb wohl erst ab
dem 14. Lebensjahr angenommen werden kénnen.

Wichtig ist also im Einzelfall die dokumentierte €lzeugung des Arztes, dass im Hinblick auf
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EINLEITUNG

die Schwere des geplanten Eingriffs der mindengEhriPatient Uber die natirliche
Einsichtsfahigkeit verfigt. Er muss also begreik&mnen, welche Bedeutung Krankheit und
Therapie fur seine zukinftige Lebensfihrung bedeute

Daneben ist aber auch die Einwilligung des gesd#ieh Vertreters erforderlich, sofern deren
Einholung nichts im Wege steht, insbesondere derdljahrige nicht auf die Einhaltung der
Schweigepflicht auch gegeniiber seinem gesetzlicNertreter bestelt. Eine klare
Altersregelung, vor allem was das Alter von 14 b& Jahren betrifft, ist demnach nicht
enthalten.

Auf der anderen Seite ist eine pauschale Altersstaéung in diesem Fall ebenso wenig
ratsam. Sie kann weder der unterschiedlichen Eklwig der Kinder und Jugendlichen als
auch der Vielzahl denkbarer &arztlicher Mal3hahmeteraohiedlichen Schweregrades gerecht
werden®

Zusammenfassend ist also festzuhalten:

1. Grundsatzlich kann auch ein minderjahriger Patiedbtswirksam in eine arztliche
MalRnahme, z.B. die Verschreibung und Einnahme eiMsdikamentes,
einwilligen. Voraussetzung ist die sogenannte tiahi@ Einsichtsfahigkeit. Der
Arzt hat sich davon zu Uberzeugen, dass die Midddagen im Einzelfall die
Tragweite der getroffenen Einwilligung Uberblicke@eschaftsfahigkeit ist nicht
erforderlich.

2. Dennoch soll parallel immer auch die Einwilligungrdsorgeberechtigten Eltern
eingeholt werden, es sei denn, wie schon erwdhmdeywaer Minderjahrige besteht
auf die Einhaltung der arztlichen Schweigepfliahtlagegeniuber seinen Eltern. Bei
schwerwiegenden arztlichen Eingriffen sollte sigr ehandelnde Arzt nach den
Sorgerechtsverhaltnissen erkundigen, dies gilt &ichicht verheiratete Eltern.

3. Problematische Falle sind z.B. die Verschreibung ,fRlle“ an minderjahrige
Patientinnen oder die Einwilligung in einen Schwensghaftsabbruch durch eine
minderjahrige Patientin. Teilweise wird in schwiggnh Fragen die Aufrufung des
Vormundschaftsgerichts erwogen. Ein minderjahriggient kann unter Umstanden
zwar in einen sogenannten Bagatelleingriff eing@h, nicht aber in schwierige und
risikobehaftetere Eingriffe. Das bedeutet bei saleven oder vital bedrohenden

2 Reinhard Dettmeyer, Medizin & Recht firr Arzte; Bger 2001, S.199 - 200
® Reinhard Dettmeyer, Medizin & Recht firr Arzte; Bger 2001, S. 205
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Eingriffen sind neben dem Kind auch beide Sorgedtdigten aufzuklaren.

4. Besondere Aufklarungspflichten gelten fir die Vdrarng von Arzneimitteln der
Kinder- und Jugendmedizin aul3erhalb der vom Hdestelangegebenen
Indikationen, d.h. im sogenannten Off-Label-UseerHsollten generell beide

Elternteile (Sorgeberechtigten) aufgeklart werded eingewilligt habef.

Neben dem Zustandigkeitsbereich der Sorgebereehtigteibt aber immer noch unklar, ab
wann minderjahrige Patienten als einwilligungsfataklariert werden konnen. Die zentrale
Ethikkommission der Bundesarztekammer nimmt dazgefal Stellung: ,Um die Fahigkeit
eines Minderjahrigen zur Zustimmung festzustellsmd Strategien notwendig, die alle
Aspekte des Alters, der kognitiven Entwicklung wiedt emotionalen Situation professionell zu
erfassen und zu bewerten vermoégen®

Als Kriterien zur Beurteilung der Einwilligungsfakeit in die vorgesehene arztliche
Maflinahme kénnten demnach folgende Punkte angeféhnden, die versuchen die geforderten

Aspekte zu beschreiben:

Das Alter

Die Vorbildung und Allgemeinbildung

Erfahrung mit vorangegangenen arztlichen Mal3nahmen

Die Fahigkeit, dem Aufklarungsgesprach zu folgen

Interesse und Aufmerksamkeit des Minderjahrigemb&ufklarungsgespréach
Das Stellen von Fragen auf Seiten des Kindes undalitat dieser Fragen
Kontrollfragen des aufklarenden Arztes

Die Fahigkeit des Kindes, das Fur und Wider abz@nag

© © N o g s~ wDdhPE

Die Mdglichkeit, die eigene Situation zu erfassed sich dartber zu aul3ern

=
o

Bisherige bedeutsame und vom Kind selbsténdig fjetr® Entscheidungen

=
=

Das bisherige Verhalten des Kindes als Patient

[ —
N

Haltung des Minderjahrigen zur Frage der Einbezighder Sorgeberechtigten in
das Aufklarungsgesprach und die Qualitat der Bedyriig fiir seine Haltung

* Reinhard Dettmeyer, Medizin & Recht firr Arzte; Bger 2001, S. 213
® Forschung mit Minderjahrigen - Stellungnahme deKzier Bundesarztekammer, Punkt 4.8 vom 28.04.2004.
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Zu beachten ist allerdings innerhalb dieser Punigggitzlich der Wandel der Einsichtsfahigkeit
wahrend einer Behandlung, was eine erneute Baumtgilin die Einwilligungsfahigkeit
notwendig macht. Dies kann besonders bei einersgmlebensbedrohlichen Erkrankung von

Bedeutung sein. Die Einwilligungsfahigkeit ist alsmmer als situationsgebunden zu
verstehen.
Weitere Beurteilungsmomente sind auch die Schwerdeckrankung und die Auswirkung der

Therapie®

Zu einem brisanten Thema wird die Klarung der Fragach Handhabung der
Patientenautonomie bei Kindern und Jugendlichen, nnwees z.B. zu einer
Therapieverweigerung bzw. zu einer kontraren Haltgagentber den Erziehungsberechtigten
kommt. Dies kann in der Praxis zu ernsten Interessend Entscheidungskonflikten fuhren,
wie dies vor allem im Bereich chronischer, bdsartigind psychischer Erkrankungen
vorgekommen und belegt isg.
Prinzipiell gilt, dass es keine Zwangsbehandlur. diein erwachsener, entscheidungsfahiger
Patient kann zum Beispiel daran gehindert werdanchd Verweigerung therapeutischer
Mafl3nahmen sich selbst zu schadigen oder gar seigenen Tod herbeizufiihren. Besonders
problematisch wird dies bei Therapieverweigerung raaderjahrigen Patienten durch die
Sorgeberechtigten, ohne dass der Minderjahrigestsetb der Lage ware, den arztlichen
Malinahmen zuzustimmen.
In der Therapieverweigerung von Minderjahrigen soheimnach 2 Fallkonstellationen zu
unterscheiden:

1. Entscheidungsunfahige Minderjahrige, bei denen 8iergeberechtigten die

Einwilligung in eine adaquate medizinische Theraj@aveigern
2. Entscheidungsfahige, aber die Therapie verweigekfidderjahrige

Zu 1.: Entscheidungen der Sorgeberechtigten dirfen dad dés Kindes nicht gefahrden.

Hier kann dann auch eine Behandlungspflicht dese&rbestehen. ,Der Arzt, dem ein solcher

® Nach Reinhard Dettmeyer, Medizin & Recht fiir Arz@rundlagen, Fallbeispiele, Medizinrechtliche Fnag
Berlin u.a.: Springer, 2001, S.199 - 214

! Dahl M (2002) Impfungen in der Padiatrie und defgrmed consent” - Balanceakt zwischen
Sozialpaternalismus und Autonomie. Ethik Med 14t-204
8 Diederichsen U (1995) Zustimmungsersetzungen lreBdbandlung bdsartiger Erkrankungen von Kinderah un

Jugendlichen. In: Dierks Ch, Graf-Baumann T, Lertards. (Hrsg.): Therapieverweigerung bei Kinderm un
Jugendlichen. Medizinrechtliche Aspekte. 6. Einlgedkorkshop, Berlin
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Missbrauch des Sorgerechts bei der Behandlung &imetes entgegentrate, ware demnach
berechtigt, die Hilfe des Vormundschaftsgerichteeroauch der Polizei in Anspruch zu
nehmen. Er dirfte auch in Fallen dringender Gefabnn behdrdliche Hilfe nicht rechtzeitig
zu erlangen ware, unter dem Gesichtspunkt des ébetdichen Notstands die notwendige
Behandlung auch gegen den Willen des Sorgebergahtidurchfihren, wenn er nach den
Umstanden zu solcher Nothilfe in der Lage ware.” fBbrte es das Reichsgericht zur
Therapieverweigerung durch die Eltern im Zusammeghait dem Tod zweier Kinder aus,
denen eine notwendige Behandlung mit einem Dipreserum verweigert wurde.

Zu beachten gilt es, dass der Arzt im Normalfathhizur Entscheidung berechtigt ist, ob ein
Missbrauch des Sorgerechts vorliegt. Dies obli#dginradem Vormundschaftsgericht.

Folgende Grundsatze durfen also im Falle einer emmvten Zustimmung der
Sorgeberechtigten in eine vital indizierte Behandlgelten:

1. Ist das Kind bewusstlos und die Eltern nicht ehiear, kann der Eingriff nach der
mutmalfilichen Einwilligung (8 677 BGB) erfolgen

2. Ist das Kind nicht bewusstlos, besitzt es aber awctht die erforderliche nattrliche
Einsichtsfahigkeit und ist die verweigerte Zustimmguder Eltern bekannt und der
Eingriff als medizinischer Notfall dringend geboteo dass keine Zeit zur Feststellung
eines Sorgerechtsmissbrauchs durch das Vormundsgeatht moglich ist, kommt
eine Behandlung unter dem Gesichtspunkt des retigfaden Notstandes als Nothilfe
(8 34 Alt.2 StGB) in Betracht. Eine weitere Moglieht ware auch eine in Obhutnahme
nach § 42 Abs.1 und 3 KJHG im SGB VIII.

3. Ist die Einholung einer Entscheidung des Familieishes Uber einen fraglichen
Sorgerechtsmissbrauch aus medizinischer Sichtetiear, muss die Entscheidung des
Gerichts abgewartet werden.

4. Besitzt der Minderjahrige nach sorgfaltigem Aufkidgsgesprach die natirliche
Einsichtsfahigkeit, d.h. vermag er das Ausmal} adegesehenen konkreten Eingriffs,
dessen Tragweite und die aufklarungspflichtige Kitkagionen zu erfassen, kann er
selbst rechtswirksam in den Eingriff einwilligenieDAltersgrenze von 14 Jahren ist nur
ein Anhaltspunkt unter vielen.

5. Als Grundregel kann gelten: Je gravierender degesehene Eingriff ist, umso

hohere Anforderungen sind an die natirliche Eirisféhigkeit des Minderjahrigen zu

° Entscheidungen des Reichsgerichts in Strafsadk@t 74, 350 ff. in Reinhard Dettmeyer “Medizin &déht
fiir Arzte”; Springer 2001, S.224
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stellen. Diese Einsichtsfahigkeit wird der Arzt iufklarungsgesprach ,austesten®
mussen.
Die Einholung einer Entscheidung des Familiengésietird aber in manchen Fallen trotzdem
sicherheitshalber empfohlen. Das gilt auch oderallem bei Kindern Gber 14 Jahren:
1. Bei aufschiebbaren Eingriffen und Zweifeln an demskiehtsfahigkeit des
Minderjahrigen
2. Bei gravierenden Eingriffen (umfangreiche Operatignz.B. Tumoroperationen),
die sich kurzzeitig aufschieben lassen.
3. Bei aufschiebbaren Eingriffen, die nicht als Roed#imgriff deklariert werden
kénnen (z.B. Chemotherapie, Therapie mit Neurdkepti
4, Bei aufschiebbaren diagnostischen MalRnahmen (iaedese solche mit grél3erer
Strahlenbelastung, nicht aber eine einfache Venddjmn zur Blutentnahme; aber z.B.
eine medizinisch gebotene Lumbalpunktion)

Zu 2.:Die Situation einer Therapieverweigerung durch NMenderjahrigen selbst ist rechtlich
gesehen eine ganzlich andere als die Therapievgeweig durch Sorgeberechtigte. Die
Feststellung der Einwilligungsfahigkeit des Mindémjigen erfolgt eigenverantwortlich durch
den behandelnden Arzt.

Bei der Therapieverweigerung eines einwilligunggféh Minderjahrigen kommt eine
Kontrolle der Entscheidung oder eine Ersetzung Batientenentscheidung durch das
Vormundschaftsgericht nicht in Betracht.

Fuhrt die Therapieverweigerung zu einer absehb&oskreten Gefahr fur das Leben des
Minderjahrigen, ist zu prufen, ob eine Selbstgefdhg vorliegt. Damit ware dann eine
zwangsweise Behandlung nach PsychKG bzw. Untenbnigggesetz zulassig. Verweigern
Kinder und Jugendliche eine nicht dringliche, abetwendige MalRnahme, so kann dies ohne
Probleme auf einen spateren Zeitpunkt verschobedene

Die Therapieverweigerung bei lebensbedrohlichen rdi#ungen wie z.B. einer
Tumorerkrankung, bei der durch eine sofortige theusische Intervention die Chance einer
Heilung genutzt werden muss oder zumindest einnklElangernder Effekt erreicht werden
koénnte, zeigt besonders das Dilemma einer solcheemat®n. Auch hier gilt namlich, dass
gerade bei entscheidungsfahigen therapieverweigarifditeren) Kindern und Jugendlichen
keine Zwangsbehandlung mdglich ist. Es muss alseiem solchen Fall ein Zeitverlust
hingenommen werden und es muss der Minderjahrigegr e Chancen und Risiken der

Seite 9



EINLEITUNG

vorgesehenen Behandlung und dber die unvermeidlidh@lgen des Unterlassens einer
Therapie aufgeklart werden. Hierbei muss ihm auchkit Zzur Verarbeitung der

lebensbedrohlichen Situation gewahrt wertfen.

1.3 Bedeutung der rechtlichen Situation

Aus der obigen Darstellung der rechtlichen Situatan diesem Thema wird noch einmal
ersichtlich, dass keine konkreten Angaben zur Habdhg der Patientenautonomie bei
Kindern und Jugendlichen existieren. Es wird immeeder darauf verwiesen, dass der
behandelnde Arzt sich situationsbezogen ein eigBidsvon der Einwilligungsfahigkeit des
Kindes machen muss falls die Kompetenzen nicht kknteilt sind wie dies z.B. beim
bewusstlosen Kind, einem Notfall mit einer lebemkbhlichen Situation, einer Entscheidung
eines Familiengerichts oder die Gefahr einer Sg##g&hrdung der Fall ist. Auf der anderen
Seite andern sich die Anforderungen an den Mintddgan, die von der Schwere der
einzelnen Erkrankungen und MalRnahmen abhangerbdgsitet, konnte dem Minderjahrigen
in einem Fall Einwilligungsfahigkeit festgestelltevden, so ist diese Einwilligungsfahigkeit
nicht allgemein gultig. Der behandelnde Arzt musso sstandig im Zweifel sein, ob der
minderjahrige Patient noch einwilligungsfahig istleo nicht bzw. ob es anhand der
vorhandenen Mittel Gberhaupt vertretbar ist Eingulhgsfahigkeit mit all seinen Folgen zu
bestatigen.

Die Situation zeigt, dass hier ein Anderungsbedaeteht, da man so weder den
minderjahrigen Patienten noch den behandelndereAmgérecht werden kann. Delius, A. und
Kieninger, D.M. schreiben in ihrem Bericht Gber dasjekt ,Entwicklung von Leitlinien fur
Patienteninformationen und Einwilligungserklarungen Rahmen Kklinischer Studien mit
Kindern und Jugendlichen* wie folgt:“Wenn man Gesetind Vorgaben und damit jedes
individuelle Kind ernst nimmt und in seiner Perséimkeit achtet, reichen die bislang
vorhandenen Gesetze bzw. Richtlinien fir den atgkiden Arzt nicht aus. Daher ist es
dringend erforderlich, neuere Forschungsergebnas® der Entwicklungspsychologie in

zukinftige Richtlinien im Sinne einer Checkliste dureventuell in eine eindeutige

19 Reinhard Dettmeyer “Medizin & Recht fiir Arzte”; Smer 2001, S.214 - 233
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Rechtssprechung fiir den in klinischer ForschurigagétArzt umzusetzen. Weiterhin ist die bei
Dahl und Wiesemann formulierte Forderung nach esgbier Begleitforschung und
Uberpriifung der zu erstellenden Richtlinien sidobrisinnvoll und notwendig, doch auch

hierfiir fehlt derzeit ein entsprechendes Instruruémmn.“**

1.4 Zustand in den padiatrischen Kliniken am Beispiel @r

Einwilligung in klinische Studien

In ihrer ,Ist“-Analyse, die bundesweit flachendeokl in mehreren péadiatrischen Kliniken in
Deutschland durchgefuhrt wurde, zeigten Deliusyd Kieninger, D. M., dass in den meisten
Kliniken und Ambulanzen73, 3 % eine Einwilligung eines Minderjahrigen in die Thehme

an einer Studie zusammen mit den Eltern erfolgemeid9 % verlangten hierbei eine
schriftliche Einwilligung der Eltern als auch desnéllerjahrigen. In keiner Klinik wurde die
Einwilligung ausschlief3lich von den Minderjahrigeingeholt. Die Analyse zeigte auch, dass
in Uber der Halfte der Klinikerbb, 5 %)eigene Aufklarungs-und Einwilligungsformulare fur
Studien mit Minderjahrigen existiere wobei Bdi %keine separaten Aufklarungsformulare

zur Verfigung standen.

Laut der Analyse erfolgt die Aufklarung in den nters Fallen von mehr als nur einer Person.
Nur 13 % gaben an, dass die Aufklarung ausschliel3lich ddeshPrifarzt erfolgen wirde. In
59 % erfolgte die Aufklarung also mindestens durch derufarzt und durch kind-
/jugendgerechte separate Informationen.

Des Weiteren zeigte sich in der Untersuchung edfdgs Interesse an einer Art Checkliste zur
Erstellung von Aufklarungen und Einwilligungen finderjahrige. UbeBO %schatzten die
Notwendigkeit einer solchen Checkliste als ,setehtig” oder ,wichtig* ein.*?

Auch hier lasst sich erkennen, dass die Aufklanumg Kindern und Jugendlichen als auch die

" Delius, A.; Kieninger, D.M. Bericht iiber das Projekt :Entwicklung von Leitliniéir Patienteninformationen
und Einwilligungserklarungen im Rahmen klinischer tudgn mit Kindern und
Jugendlichen“Universitatskinderklinik Mainz 2004, S. 29

2 Delius, A.; Kieninger, D.M. Bericht iiber das Projekt :Entwicklung von Leitliniéir Patienteninformationen
und Einwilligungserklarungen im Rahmen klinischer tudgn mit Kindern und
Jugendlichen“Universitatskinderklinik Mainz 2004, S. 8 - 13
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Handhabung der Patientenautonomie in diesem Ralawan &hnlich verlauft, nicht aber
einheitlich gefuhrt wird und dass auf der anderaiteSein grol3es Interesse an festeren

Richtlinien fur eine solche Handhabung besteht.

1.5 Ziel der vorliegenden Arbeit

Hinsichtlich des bestehenden Interesses und dewéyhaligkeit einer solchen Checkliste auch
in Bezug auf die momentane rechtliche Situationscl@en es der Arbeitsgruppe
.Patientenautonomie” an der Universitatsklinik Regjgurg sinnvoll eine Ist-Analyse zu
starten, die Informationen dazu liefert in wie waihderjahrige Patienten in Regensburg selbst
das Bedurfnis nach Selbstbestimmung hegen bzw. altchem Alter dieses Bedurfnis
formuliert wird und wie viel auf der anderen Seitke Eltern ihren Kindern an
Eigenverantwortung gewahren.

In Bezug zu den Kiriterien, die dem behandelnden t Aeur Feststellung der
Einwilligungsfahigkeit als mehr oder weniger nackinem Gutdinken verwendbaren
.Handwerkszeug“ in die Hand gegeben werden (sielezH S. 6 unter 1.2), erschien es
interessant auch diese in ihrer Aussagekraft zuersmthen. Welche Fahigkeiten die
minderjahrigen Patienten fir eine Selbstbestimmanitipringen, sollte u.a. auch mit Fragen
nach Hobbys, Strategien zur selbstandigen Infoomatuche und auch nach dem
Bildungsstand der Eltern als auch der Kinder sejbktart werden.

1.6 Auswahl des Patientenguts

1.6.1 Padiatrische Onkologie

Im Rahmen der Untersuchung, die zum Thema Patiaatenomie bei Kindern stattfinden
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sollte, stellte sich die Frage wo Patientenautoeamieiner padiatrischen Patientenkohorte in
Regensburg erfassbar sein konnte.

Die Padiatrische Onkologie schien dabei mit seimerschiedenen Facetten ein besonders
interessantes Feld fur eine derartige Untersuclklanzustellen.

Jahrlich erkranken ca. 1500 — 2000 Kinder in Dénlgstd an Krebs. Die Kinderonkologie
umfasst eine heterogene Gruppe von padiatrischkrarileungen, die sich in Symptomatik,
Behandlungsmethoden und Prognosen sehr stark ciméten konnen. Am haufigsten treten
maligne Erkrankungen im Kindesalter vom 2. bis 4bénsjahr auf. Anders als bei
Tumorerkrankungen im Erwachsenenalter konnen h{gsartTumorerkrankungen im
Kindesalter inzwischen derart erfolgreich therapregrden, dass insgesamt 2/3 aller an Krebs
erkrankten Kinder Uberleben. Auf der anderen Seitemt der Krebs als Todesursache bei
Kindern aller Altersgruppen nach Unfallen/\ergifgeam und konatalen Fehlbildungen immer
noch die dritte Stelle eilf,** In diesem Erkrankungsfeld sehen sich Kinder urgeddliche
also schon sehr frih mit Themen konfrontiert, in itlee eigene Fahigkeit mit zu entscheiden
und selbst mitzuwirken eine besondere Bedeutunglterkrebs bedeutet fiir einige dieser
Kinder sich mit dem eigenen Tod auseinandersetaaniissen, Therapien auf sich zu nehmen,
die schwerwiegende Nebenwirkungen mit sich fihnet die teilweise wochenlange Isolation
und Krankenhausaufenthalte bedeuten. Auch Opesatjatie den Verlust eines Kdrpergliedes
bedeuten, sind hier zu erwahnen. Die Auseinandensgtmit dem Begriff der Lebensqualitat
und der Lebensqualitat in der Lebensendphase,odgeisannte Sterbequalitat, erfordern ganz
besonders die Mithilfe und Selbstbestimmung degémPatientefr

Aus den oben genannten Grinden entschied manrsighsammenarbeit mit dem ehemalig
leitenden Oberarzt Dr. med. Uwe Peters und seinematigen Team die Untersuchung des
Projektes ,Patientenautonomie im Kindes- und Jugked auf der kinderonkologischen
Station der Kinderklinik St. Hedwig in Regensbungchzufihren. Dr. Peters und sein Team
sahen in dieser Untersuchung auch eine Chance zaalit&@sprifung ihrer eigenen
Aufklarungsarbeit.

In Regensburg werden onkologisch erkrankte Kinder @en Regierungsbezirken Oberpfalz
und Niederbayern behandelt. Der Gesamtbevolkeramg2sMillionen entsprechend werden

3 \/olz-Fleckenstein,M. ,padiatrische Palliativmediz2006; S. 13
14 Reinhard Dettmeyer “Medizin & Recht fiir Arzte”; @per 2001, S.231
15 \olz-Fleckenstein,M. ,Padiatrische Palliativmediz2006; S.11
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etwa 50 Neuerkrankungen pro Jahr diagnostizfert.

In der kinderonkologischen Station der Kinderklirtk. Hedwig existieren keine eigenen
Aufklarungsbogen fir Kinder oder Minderjdhrige. Dikand gerechte Aufklarung erfolgt

immer in Zusammenarbeit mit dem Arzt, den Elterd dem Pflegepersonal. Im Allgemeinen
nehmen Kinder ab 10 Jahren an den Aufklarungsgesemniteil, allerdings wird dies oft

individuell entschieden, da die Belastungsfahigked die Verstandnisfahigkeit von Patient zu
Patient unabh&ngig vom Alter sehr unterschiedligin skann. Auch hier beurteilt der

behandelnde Arzt also die Einwilligungsfahigkeittu@tionsbezogen nach individuellen
Kriterien.

1.6.2 Padiatrische Diabetes Ambulanz

Wahrend der Durchfihrung der Untersuchung in derd&ionkologie ergab sich aus der
Zusammenarbeit und dem standigen Dialog mit veesgmien Arzten zuséatzlich die
Maoglichkeit, die Situation der chronischen Erkrangan z.B. des Diabetes mellitus im
Kindesalter als weiteren Aspekt in die Untersuchuagfzunehmen. Dies wurde in
Zusammenarbeit mit Chefarzt Prof. Dr. med. Hugoe®ag Abteilungsleiter der Neonatologie
und Diabetologie, besprochen, ausgearbeitet undden diabetischen Ambulanz der
Kinderklinik St. Hedwig geplant und umgesetzt.

In dieser Weise konnte das Untersuchungsfeld sihneaweitert werden, um so die
unterschiedlichen Facetten der einzelnen Erkrankmingind die damit verbundenen
unterschiedlichen Ausgangspunkte fiir einen SelbsStbmungsanspruch anhand dieser beiden
Beispiele exemplarisch betrachten und diskutietek@nnen.

Der Diabetes mellitus ist die haufigste Stoffwedtideankung im Kindesalter. Nach aktuellen
Schatzungen leben heute in Deutschland 10.000%@0Q Kinder und Jugendliche im Alter
von 0 bis 14 Jahren mit einem Typ 1 Diabéfds. der Altersgruppe 0 bis 19 Jahre sind 21.000
bis 24.000 Kinder und Jugendliche von einem TypidbBtes betroffel® Die Inzidenzrate

18\/olz-Fleckenstein,M. ,Padiatrische Palliativmediz2006; S.6

17 Neu et al. 2002, Rosenbauer et al. 2002a; aus: BthAerbaum, W. Kies (Hrsg.) “Diagnostik, Therapiel u

Verlaufskontrolle des Diabetes mellitus im KinderJugendalter” 2004, S. 10

18 Rosenbauer et al. 2002a; aus: W.A. Scherbaum, /&4 ¢€rsg.) “Diagnostik, Therapie und Verlaufskotie
des Diabetes mellitus im Kinder- u. Jugendaltei0£05.10
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steigt mit3-5 % pro Jaht® Die Erkrankung gewinnt immer mehr an Bedeutung betfifft
eine grofRe Anzahl von Kindern und Jugendlichen.sgét also im Vergleich zur kindlichen
Krebserkrankung weit weniger eine Ausnahmesituadi@nund ist im Alltag weitaus haufiger
anzutreffen.

Gerade die Haufigkeit und auch die besondere Thesityation, bei der die Kinder viel
Eigenstandigkeit, Selbstverantwortung und Versténditir ihre Erkrankung mitbringen
mussen, um ihren Alltag normal bewadltigen zu kénremschienen fir diese Untersuchung
relevant.

Hierzu lasst sich in den Leitlinien der deutscheabBtesgesellschaft folgendes finden:
,Grundlegender Bestandteil jeder Diabetes Thermpikindes- und Jugendalter ist eine
adaquate und qualitatskontrollierte Schulung dexdkr und Jugendlichen und ihrer Eltern,
orientiert an strukturierten und evaluierten SchgkkonzepterfAmerican Diabetes
Association 2000 EK IV; ISPAD Consensus Guidelia@80 EK IV; European Diabetes
Policy Group 2000a EK 1V; Borkenstein et al. fie diGPD 1997 EK 1V; Deutsche Diabetes
Gesellschaft 2000 EK 1V].

Die Patientenschulung stellt einen integralen Beltl der Therapie da©hne darauf
abgestimmte adaquate medizinische Behandlunggisticht erfolgreich[Bloomgarden et al.
1987 EK Ib; de Weerdt et al. 1991 EK Ib].

Schulungsformen, die primar Wissen tber die Erkwagkund ihre Behandlung vermittelten,
verbesserten das Wissen der Patienten, hatterkaipen systematischen Einfluss auf
behandlungsrelevante Verhaltensweisen oder Paradetenetabolischen Kontrolle.
[Korhonen et al. 1983 EK IbPagegen erwiesen sich Schulungsformen, die eingelrdng

des Selbstmanagements der Patienten bzw. ihrenElen Ziel hatten, als effizient.
[Delamater et al. 1990 EK lla; Rubin et al. 1993 HKLange et al. 2001 EK III; Anderson et
al. 1995 EK Ib; Grey et al. 1998 EK Ib; Rubin etE89 EK lIb].

Die moderne Diabetes Schulung in der Padiatrie das<iel verfolgen, die Fahigkeiten der
Kinder und Jugendlichen im Selbstmanagement [Gray 000 EK Ib] und in besonderem
Malfl3e auch die ihrer Eltern zu férd¢hensing et al. 1995 EK 1V; Borkenstein et al. fig d
AGPD 1997 EK IN.

1 Neu, Ehehalt et al. 2001, Rosenbauer et al 208ds;: W.A. Scherbaum, W. Kies (Hrsg.) “Diagnostik,
Therapie und Verlaufskontrolle des Diabetes mallita Kinder- u. Jugendalter” 2004, S.10
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Eine zu frihe alleinige Verantwortung von Jugeridiic mit Diabetes hat sich als unginstig
erwiesen. [Wysocki et al. 1997 EK 1ll; Andersoreet1997 EK Ill; Weissberg-Benchell et al.
1995 EK Ill]. Winschenswert sind unterschiedlicleb@ungsangebote (Struktur, Inhalte,
didaktisches Konzept) fur Vorschulkinder, Grunddkimaer, Jugendliche in der Pubertat und
Adoleszenten im Ubergang in die internistische &aing. Fur Eltern sind auBerdem
differenzierte Schulungsangebote vorzulegen, diéiagjig vom Alter des Kindes den
jeweiligen Erziehungs- und Entwicklungsaufgabersgr@chen [Anderson et al. 1999 EK Ib;
Satin et al. 1989 EK Ib]. (Anm. d. Aut.: Bewertudgr angegebenen Literatur gemal ihrer
wissenschaftlichen Aussagekraft bemessen nach mzktbessen EK | —IV und Hartegraden A-
C)nzo

Daraus wird noch einmal ersichtlich welche wesehdi Rolle das Kind in der eigenen
Therapie spielt und wie wichtig das Selbstmanagémen erkrankten Kinder ist, um eine
effektive Therapie erzielen zu konnen. Hieraus k#rgich auch die Relevanz fur die
vorliegende Untersuchung.

In der Diabetes Ambulanz der St. Hedwigs Klinik Regensburg wurden zum damaligen
Zeitpunkt rund 150 Kinder- und Jugendliche mit Zts behandelt und betreut. Bei
Erstmanifestation werden die Kinder und Jugendhche- 10 Tage im Krankenhaus stationar
behandelt und erlernen in dieser Zeit die Grundrege Umgang mit ihrer Erkrankung im
Alltag. Im Anschluss wird eine weitere Betreuungdier Diabetes Ambulanz angeboten, wo
zusammen mit den Eltern die Insulintherapie angdpasd. Zur Vertiefung der Kenntnisse
oder zur Auffrischung werden regelméfRiig individaetider Gruppenschulungen angeboten,
ebenso Umstellungen von der konventionellen inteeiden Insulintherapie (ICT) auf
Insulinpumpentherapie.

Die Aufklarungsarbeit im multiprofessionellen Teauwsammen mit den Kindern und Eltern

sowie die aktive Mitarbeit in der Therapie sindrtéin fester Bestandtedt.

20 W.A. Scherbaum, W. Kies (Hrsg.) “Diagnostik, Theieund Verlaufskontrolle des Diabetes mellitus im
Kinder- u. Jugendalter” 2004, S. 15
2L Aus der Internetseite der Kinderklinik St. Hedwigtp://www.barmherzige-regensburg.de/1246.html
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1.7 Bedeutung der kognitiven Entwicklungstheorie nach

Jean Piaget

Gerade wenn es darum geht, dass Kinder und Jugkedliverantwortungsvolle
Entscheidungen treffen sollen spielt die kognitargwicklung eine besondere Rolle.
Grundlegend fur alle Theorien hierzu ist bis helieekognitive Entwicklungstheorie nach Jean
Piaget. Sie hat immer noch eine grof3e Bedeutund) aenn inzwischen bekannt ist, dass
Piaget die kognitiven Kompetenzen der Kinder inleriei Aspekten unterschatzte. Fakt ist,
dass sich auch heute noch viele Studien aussdbhefilif seine Theorien beziehen. Auch in
dieser Untersuchung erschien es aus diesem Gruadhgiertigt sie in die Uberlegungen fur
eine adaquate Altersunterteilung in der Entwickludgs Frage- und Interviewbogens
einzubeziehen.

In der Theorie nach Jean Piaget wird nach viereBtalies kindlichen Denkens unterschieden.
Die erste Stufe wurde hauptsachlich dazu herangezogm sich bei der Befragung der
Tumorpatienten auf die Altersgrenze von vier Jalfiestzulegen.

Die Stufe I, auch als sensomotorische Phase bewmtjchmfasst ungefahr das Alter bis zu 3
Jahren. Einwilligungsfahigkeit oder Autonomie inweiterten Sinne, die die Fahigkeit zum
bewussten Nachdenken Uber einen Sachverhalt farddrtlie Mittel dies auch zum Ausdruck
zu bringen, sind in dieser Phase so gut wie unmdgks fehlt dem Saugling die Fahigkeit
zum begrifflichen Denken und er verfligt ebenso gdiber die sprachliche Fahigkeit dazu.
Die Einwilligung fur diese Altersgruppe erfolgt alimmer durch die gesetzlichen Vertreter,
die im Idealfall die Eltern sind. Sie handeln instam Interesse des Kindes.

Die Stufe Il der kognitiven Entwicklung, auch al$aBe des praoperationalen Denkens
bezeichnet, umfasst das Alter von 4—7 Jahren. Diad Begeht hier typische Denkfehler wie
zum Beispiel unangemessene Generalisierungen,eniggiseine Welt zu ergrinden versucht.
Es kann interne Reprasentationen bilden, ist imesei Denken jedoch noch sehr stark an
Anschauungen gebunden. Ein weiterer Punkt ist djezéntrik des Kindes, die es unfahig
macht sich in die Rolle eines anderen zu versetirehseine eigene Sichtweise als eine von
vielen zu sehen. Die Wahrnehmung und das Denkemiexem sich auf wenige Aspekte. Man
muss aus diesen Grinden davon ausgehen, dass wageékbvon Alternativen unmaglich ist
und dass es hochstens eindimensionale Entschemltregen kann, die die Wahrnehmungs -
und Verarbeitungskapazitat nicht Ubersteigen.

Ein Entscheidungswunsch ohne Einbeziehung derriiiée ist in diesem Altersbereich also

Seite 17



EINLEITUNG

kaum zu erwarten. Diese Entwicklungsphase bot jedms Schnittstelle im Kontrast zur
nachsten Entwicklungsstufe einen guten Anhaltspufikt die Entscheidung zu zwei
unterschiedlich gestalteten Fragebdgen, die hathgtsh sprachlich, aber auch inhaltlich an
die jeweiligen Altersstufen angepasst werden sullte

Die Phase des konkret-operationalen Denkens, didasaAlter von 7-11 Jahren umfasst und
sich an die Phase des praoperationalen Denkenbliafi$czeigt einen grofRen Sprung in den
kognitiven Fahigkeiten im Vergleich zu der vorangegenen Phase. Typische Denkfehler
werden Uberwunden, das Denken dezentralisiert sidh, das Kind kann unterschiedliche
Perspektiven annehmen und damit Konsequenzen @mem bestimmten Grad durchdenken.
Es kann verschiedene Begriffsklassen miteinanderknigfen, sowie hierarchische
Anordnungen verstehen. Zum ersten Mal hat es emnst&llung vom Zahlenbegriff. Prozesse
kbénnen verstanden werden und im Geiste umgekehmdene d.h. es kodnnen auch
mehrdimensionale Entscheidungen auf kognitiver Ebgefallt werden. Man kann also von
.logischem® Denken ausgehen, wenn auch nur tUbekres& Dinge und Ereignisse. All diese
Punkte weisen darauf hin, dass sich die Fahigkedenzur Einwilligungsfahigkeit gefordert
werden in diesem Alter herausbilden und in einemutlohen Unterschied zur
vorangegangenen Altersgruppe stehen.

Die Phase des sogenannten formal-operationalenedDenklie das Alter von ca. 12-18 Jahren
umfasst, beschreibt die letzte Phase der kognitisetvicklung des Kindes. Sie soll hier der
\olistandigkeit wegen erwdhnt werden auch wennf@redie Gestaltung des Fragebogens
keine Bedeutung hatte. Das Kind ist zu ,hypothést und ,theoretischen* Denken fahig.
Operationen werden auf Operationen angewandt urdhd{ombinatorik kann es sich weitere
Maoglichkeiten und Alternativen erschlie3en. Hypoigeh-deduktives Denken ist moglich.
Nach Piaget stellt diese Stufe den ZielzustandDagrkentwicklung dar, da sie die strukturelle
Grundlage fiir alle komplexen geistigen Leistungieeh??

Einen besonderen Platz in dieser Entwicklungsphaset — auch wenn bei Piaget nicht extra
erwdhnt - die Adoleszenz ein und soll hier nur karwahnt werden. Die Besonderheiten
hinsichtlich des ausgepragten Autonomiebestreberts Selbstfindungsprozesses in dieser
Altersstufe sollten Bedeutung erhalten in der Bregtung, die Befragung der Jugendlichen ab

dem 16. Lebensjahr ohne zuséatzliche Befragung dternEdurchzufihren. Dies entspricht

% Delius, A.; Kieninger, D.M. Bericht {iber das Projekt :Entwicklung von Leitliniéir Patienteninformationen
und Einwilligungserklarungen im Rahmen klinischer tudgn mit Kindern und
Jugendlichen“Universitatskinderklinik Mainz 2004, S. 35-37
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einer der wesentlichen Entwicklungsaufgaben desenliajters: Die Ablésung von den
Eltern?® Dieser wurde damit Rechnung getragen.

% Oerter, Montada: ,Entwicklungspsychologie* Weinhe2002, S. 271
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METHODEN

2 Methoden

2.1 Qualitative Datenerhebung in der Kinderonkologie

2.1.1 Auswahl der Methode zur Datenerhebung in der

Kinderonkologie

Die besondere Situation von Kindern auf kinderoogachen Stationen stellt eine spezielle
Herausforderung fur die Durchfihrung der Untersachdar. Man hat es hier mit schwer
kranken Kindern zu tun, die fur die Beantwortung Beagen Vertrauen gewinnen mussen und
auch in der physischen Verfassung dazu sein mu&seeh.die Eltern der Kinder sind zu Recht
in héchstem MalRe darauf sensibilisiert, dass ild@adern nicht zu viel zugemutet wird. Die
Datenerhebung sollte aus diesem Grund vorsichtig ticksichtsvoll erfolgen. Da der
personliche Kontakt bei der Datenerhebung als eahntwes Kriterium bei der Auswahl der
Methodik erschien, standen prinzipiell das halkuldtirierte Interview, das strukturierte
Interview und das standardisierte Interview zurfidgung.

Die Form des halb strukturierten Interviews isteeArt Checkliste, nach der der Interviewer
den Patienten zu bestimmten Kriterien befragt. Bie der Frageformulierung bleibt dem
Interviewer vorbehalten. Es werden Entscheidungsigaumit konkreten Angaben dazu
festgelegt, nach welchen Kriterien die Antwortemvedet und ausgewertet werden. Diese Art
der Datenerhebung bietet viel Flexibilitat im Geégpr und die Mdglichkeit sich auf den
Patienten und die Situation individuell einzustellallerdings erfordert sie viel Erfahrung und
die Strategie variiert moglicherweise von PatiemtPatient. Sie beinhaltet deshalb mdgliche
Fehlerquellen bei der Auswertung der Antworten.

Das vollstandig strukturierte Interview beinhalt€ragen, die bereits als Leitfaden
ausformuliert bestehen, die Antworten werden ireefiestgelegten Reihenfolge erfasst bzw.
spater kategorisiert. Diese Form des Interviewsebidie Moéglichkeit des Auslassens von
Fragen falls die Eingangsfrage negativ beantwaveiden sollte sowie die Mdglichkeit der

Umformulierung der Fragen, falls der Patient diadgér nicht verstehen kann oder die Antwort

20



METHODEN

nicht eindeutig ausfallt. Auch die Einhaltung degilienfolge der Fragen ist beim Gesprach
nicht zwingend notwendig. Zusatzlich kann der wi@rer seine eigenen Bewertungen mit
einflielen lassen, wenn zum Beispiel seine Beobagein den Angaben des Patienten
widersprechen sollten. Mit dem zuvor erarbeitetaterviewleitfaden geht der Interviewer
optimal vorbereitet ins Gesprach und hat dennotd Riteiheiten sich individuell auf die
Situation und den Gespréachspartner einzustelledeuhilft der Leitfaden das Gespréach zu
standardisieren und es einer leichteren Auswertzuganglich zu machen. Als besonders
wichtiges und wertvolles Merkmal ist noch die Offert zu nennen, bei der der Patient die
Maoglichkeit bekommt frei auf die Fragen zu antwartehne zwischen Antwortmaéglichkeiten
waéhlen zu mussen. Insgesamt gibt der Leitfaden @esprach eine feste Form, lasst aber alle
Maglichkeiten zu einer angenehmen und lockeren pf@essfiihrung offen, so dass sich beide
Beteiligten im Interview wohl fihlen kénnen. Diest ibei der Art von Fragen, die gestellt
werden ein nicht zu vernachlassigender wichtiggreks

Das standardisierte Interview ist die starrste Fdemmadglichen Interviewarten. Alle Schritte,
die die Fragestellung, die Reihenfolge und die Aertwng betreffen, sind genau festgelegt.
Der Interviewer hat keine Freiheiten, er muss sacisschlie3lich an den Antworten des
Patienten orientieren. Von Vortelil ist, dass deedviewer hierfur keine klinische Erfahrung
bendtigt. Da jeder Patient genau die gleichen \lmegaerhdlt ist in der Auswertung die
Objektivitat gewahrleistet und die Reliabilitat nraert. Allerdings ist diese Form der
Gesprachsfuhrung fur Kinder in der besonderen @aahrer Erkrankung als ungeeignet
einzustufen.

Im Konsens der Arbeitsgruppe des Projektes ,Parenitonomie” an der Universitatsklinik
Regensburg und aus der obigen Darstellung ergdl) d&ss die Form des strukturierten
Interviews mit anschlieBender Kategorisierung demwdrten die geeignete Form zur
Datenerhebung in der Kinderonkologie darstellte.

2.1.2 Entwicklung des Fragenkatalogs des strukturierten

Interviews zur Datenerhebung in der Kinderonkologie

Die Entwicklung des Fragekatalogs des struktumeitgerviews zur Untersuchung in der
Kinderonkologie der Kinderklinik St. Hedwig in Retgburg stellte die erste Aufgabe zur

Bearbeitung des Themas ,Patientenautonomie beieéfinfddar. Das Grundgerist entstand
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durch Sichtung vorhandener Instrumente wie F-BiP8in diagnostisches Interview bei
psychischen Stérungen sowie DISCERNein strukturiertes Interview zur Beurteilung von
Patienteninformation. Die erste und zweite Versies Fragekatalogs waren inhaltlich von der
Erfahrung der dort tatigen Arzte, des Pflegepersprder Stationspsychologin sowie dem
Alltag auf der Station der Kinderonkologie beeis8ii Besonders hilfreich war ein Gespréach
mit einer betroffenen Mutter, bei deren damals Briglen Tochter zum Zeitpunkt der

Entwicklung des Fragenkatalogs die Erstdiagnosereammalignen Tumorerkrankung gestellt
wurde. Sie gab einen Einblick dariiber inwieweiteElt und Kinder bereit sind auf Fragen
dieser Art zu antworten und gab einige wichtige kxerstd3e zur Weiterentwicklung des
Fragekatalogs. Sie und ihre Tochter wurden spabeh reinmal mit Hilfe der endgultigen

Version des strukturierten Interviews befragt.

Der Fragekatalog wurde in Anlehnung an die unteesitichen geistigen Entwicklungsstufen

nach Jean Piaget und aufgrund der Erfahrungen imtio8salltag in zwei verschiedene

Altersgruppen unterteilt. Es sollten ein Kinder-dwein Jugendfragebogen entstehen.

Im Folgenden soll Version 1 und 2 zur Veranschauly der Entwicklung des

Kinderfragebogens dargestellt werden.

Version 1;

Fragen fur das Alter 4 — 10 Jahren:
Voraus geschaltete Fragen zur Person:

1. Wie alt bist Du?

2. In welche Klasse gehst Du und auf welche Schule?

3. Kannst Du schon lesen?
a. Wenn ja, liest Du schon selbstandig Blcher teden Dir Deine Eltern
vor?
b. Hast Du ein Lieblingsbuch?

4. Kannst Du mir sagen, welchen Beruf Deine Elternein&b

24 Diagnostisches Interview bei psychischen Stéeaniylarkgraf et al

25 Strukturiertes Interview zur Beurteilung voniBateninformation ;© the British Library and the iMersity of
Oxford
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5. Warst Du vorher schon einmal richtig krank bzw. st&u schon einmal hier?

Maogliche Fragen des Interviews:

1. Weildt Du, warum Du hier bist? Kannst Du mir daszkenzahlen?

2. Weilit Du, wie Deine Krankheit heifl3t?

3. Hast Du verstanden, was sie mit Dir macht? Wenhtpnmdochtest Du verstehen, was
sie mit Dir macht?

4. Hier wird ganz viel mit Dir gemacht, was Du wahrsictich nicht verstehst. Findest
Du es denn komisch, dass man Dir weh tut, um Dedugd zu machen?

5. Hast Du den ,Chemo-Kasper* oder ,Radio-Robby gei&&8 Wenn nicht, méchtest
Du ihn dann jetzt gerne lesen?

6. Was wuirdest Du tun, wenn Deine Eltern ganz weit weégen? Wirdest Du dann
trotzdem hier bleiben wollen, um gesund zu werden?

7. Wenn Du Fragen hast, stellst Du sie dann nur Deklearn oder fragst Du auch den
Doktor, wenn Deine Eltern mal nicht da sind?

8. Hattest Du denn Fragen? Wenn ja, welche und hasiddann auch gestellt?

In dieser 1. Version, die als Rohkonzept angesaeden kann, wurde zunachst das Alter von
10 Jahren als Grenze fir den Kinderfragebogen atge®ies geschah in Anlehnung an die
Handhabung auf der kinderonkologischen StatiorKdealerklinik St. Hedwig, in der Patienten
ab 10 Jahren an Aufklarungsgesprachen teilnehmes Wurde im Fragebogen in der 2.
Version auf das Alter von 7 Jahren herabgesetatjalArt und Weise der Fragestellung fir das
Alter bis zu 10 Jahren als unpassend eingestuftievur

Die ausgewahlte Schnittstelle von 7 Jahren dedkte rait der aktuellen Rechtslage, in der
man nach § 106 BGB ab dem 7. Lebensjahr beschgéskhaftsfahig ist’

Frage 4. im ersten Abschnitt des Fragenkataloghtestsich als unwichtig heraus, da
beschlossen wurde die Eltern mit einem gesondéttennfragebogen zusatzlich zu befragen,
um bei den jingeren Patienten spontan beantwdfteigen besser beurteilen zu kénnen und
den Einfluss des Elternhauses sowie die enge Zusaambeit mit den Eltern zu

bertcksichtigen.

% Der Chemo-Kasper“, Motzfeld, Helle Dachverband ML (Hrsg.); ,Radio-Robby*, Heuvel van der, Brigitte
u.a., Dachverband DLFH (Hrsg.)
27 ,Medizin und Recht fiir Arzte*, Reinhard Dettmey801, S. 199-200
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Frage 5 sollte noch einmal praziser in Bezug zwalitngen in Krankenhausern formuliert
werden.

Im 2. Abschnitt erschien Frage 2. in ihrer Bedegtdir das zu untersuchende Thema als
unwichtig. Sie wurde in der 2. Version neu formrlie

Frage 3. wurde ebenfalls umformuliert.

Frage 4. im 2. Abschnitt erschien hauptsachliclchiglie Frageformulierung als problematisch
und wurde deshalb geandert.

Eine weitere Frage, die sich zusatzlich mit derlicbén Bedrohung dieser Erkrankung

auseinander setzen sollte, wurde hinzugefugt.

Aus diesen Anderungen entstand die 2. Version dedefragebogens.

Version 2;

Fragen fur das Alter 4-7 Jahre:
Voraus geschaltete Fragen zur Person:
Geschlecht

Wie alt bist Du?

In welche Klasse gehst Du und auf welche Schule?

p wnN R

Kannst Du schon lesen?
a. Wenn ja, liest Du schon selbstandig Blcher tede®n Dir Deine Eltern
vor?
b. Hast Du ein Lieblingsbuch?

5. Warst Du schon einmal im Krankenhaus? Wenn jaavige?

Maogliche Fragen des Interviews:

1. Weildt Du, warum Du hier bist? Kannst Du mir daszkenzahlen?

2. Was ist das, krank sein?

3. Wie stellst Du Dir Deine Krankheit vor und was sieDir macht? (Alternativ: erzahl
mir, was Deine Krankheit macht? Anmerkungnter 7 Jahren konnen Kinder
Vorstellung und Wirklichkeit nicht voneinander ustdeiden

4. Hast Du Angst? Wenn ja, wovor furchtest Du dich?
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5. Hier passiert ganz viel mit Dir, was Du wahrschieimhicht verstehst und was Dir auch
oft nicht gefallt. Findest Du das komisch, dass diss sein muss, um gesund zu
werden?

6. Hast Du ,Der Chemo-Kasper‘ oder ,Radio-RobBytjelesen? Wenn nicht, méchtest
Du es dann jetzt gerne lesen?

7. Was wuirdest Du tun, wenn Deine Eltern ganz weit wegen? Wirdest Du dann
trotzdem hier im Krankenhaus bleiben wollen, unugeészu werden?

8. Hast Du Fragen? Wenn ja, welche? Stellst Du sib dem Doktor?

Die 3. und inhaltlich endgultige Version entstant &inem Konsens der Arbeitsgruppe des
Projektes ,Patientenautonomie® an der Universiléatdk Regensburg unter den Aspekten der
Bedeutung der Einzelfragen fur das GesamtkonzeptLuinitierung des Fragenkatalogs und
im Hinblick darauf, was unter Rucksichtnahme aué @chwere der Erkrankung gefragt
werden kann. Dies gilt auch fur die endgultigen si@men des Jugend- und des
Elternfragebogens. Version 3 des Kinderfragebogatisim folgenden Abschnitt dargestellt

werden:
Projekt Patientenautonomie bei Kindern
Fragebogen fir das Alter 4-7 Jahre
Voraus geschaltete Fragen zur Person:
Geschlecht
Wie alt bist Du?

Hast Du Geschwister? Sind sie alter oder jingeDal3

In welche Klasse gehst Du und auf welche Schule?

o r w0

Kannst Du schon lesen und schreiben?
a. Wenn ja, liest Du schon selbstandig Blcher teden Dir deine Eltern

vor?

% Der Chemo-Kasper“, Motzfeld, Helle Dachverband B (Hrsg.); ,Radio-Robby*, Heuvel van der, Brigitte
u.a., Dachverband DLFH (Hrsg.)
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b. Hast Du ein Lieblingsbuch?

6. Warst Du schon einmal im Krankenhaus? Wenn ja)avige?

Fragen des Interviews:

Weif3t Du, warum Du hier bist? Kannst Du mir daszkenzahlen?
Wie stellst Du Dir Deine Krankheit vor und was 8idDir macht?
Fuhlst Du dich krank?

Hast Du Angst? Wenn ja, wovor furchtest Du Dich?

a kr 0N e

Hier passiert ganz viel mit Dir, was Du wahrschieimhicht verstehst und was Dir auch

oft nicht gefallt. Argerst Du Dich dartiber/hast Dich dariiber geargert?

6. Hast Du den ,Chemo-Kasper”, ,Radio-Robby“ oder jRessin Luzie und die Chemo-
Ritter?® gelesen?

a. Wenn nicht, méchtest Du es dann jetzt gerrenies

7. Was wurdest Du tun, wenn Deine Eltern ganz weit we&gen? Wirdest Du dann
trotzdem hier bleiben wollen, um gesund zu werden?

8. Hast Du Fragen? Wenn ja, welche? Stellst Du Sia dem Doktor?

9. Meinst Du, dass die Arzte Dir nicht immer alles exz®)

a. Wenn ja, stért Dich das?

Wie sich erkennen lasst wurde in Version 3 des ébvagens im ersten Teil noch eine Frage
Uber Geschwister hinzugefugt, Frage 3. im zweitéschnitt wurde umformuliert, da diese

Frage fur die kleinen Patienten als schwierig zanbgorten erschien und Frage 5 wurde noch
einmal sprachlich umformuliert, da sie ebenfallsvgerig zu verstehen war. Eine zusatzliche
Frage wurde unter 9. hinzugefligt. Die genauerenekrninde und Intentionen dieser Fragen

werden spater unter 2.1.3 beschrieben und darfjestel

Zeitgleich war der Jugendfragebogen einer &hnlideetwicklung unterworfen. Die Fragen
sind mit denjenigen des Kinderfragebogens vergbeichnur die Formulierung der Fragen

29 Der Chemo-Kasper“, Motzfeld, Helle Dachverband BLEHrsg.); ,Radio-Robby*“, Heuvel van der, Brigitte
Dachverband DLFH (Hrsg.); ,Prinzessin Luzie und €ibemo-Ritter, Schlichting, Gabriele & Schmitz,
Dieter, Deutsche Kinderkrebsstiftung 1998 (Hrsg.)
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wurde teilweise verandert bzw. Fragen wurden aasgeh oder hinzugefligt, um sich an das

Alter und die geistige Entwicklung der Kinder anaagen.

Im folgenden Abschnitt soll die Entwicklung des dndfragebogens anhand der einzelnen

Versionen dargestellt werden:

Version 1

Fragen fur das Alter 10-18 Jahre

Voraus geschaltete Fragen zur Person:

Wie alt bist Du?

In welche Klasse gehst Du und auf welche Schule?

Hast Du ein Lieblingsfach in der Schule?

Was sind Deine Eltern von Beruf?

Warst Du schon einmal im Krankenhaus oder bist agem derselben Erkrankung

schon einmal hier gewesen?

Maogliche Fragen fur das Interview:

Hast Du verstanden, um welche Erkrankung es siodeit?

Weil3t Du ihre genaue Bezeichnung/Namen?

Hast Du verstanden, was sie in Deinem Korper ma@¥eéfin nicht, mochtest Du es

Uberhaupt genau wissen?

Hast Du verstanden, welche Diagnostik notwend[g) ist
a. Hast Du auch verstanden, welche NebenwirkungemleniT herapie auftreten
konnen?
b. Wenn ja, findest Du es dann noch komisch, dassd3watles durchmachen
musst, um gesund zu werden oder sind Dir die Zosamhange einigermallen
klar?

Hast Du schon einmal selbstandig im Internet odeBlichern tber Deine Erkrankung

nachgelesen?

a. Wenn nicht, mochtest Du das jetzt gerne tun?
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6.

7.
8.
9.

Mochtest Du, dass Deine Eltern die Entscheidun§fetreoder méchtest Du mit
entscheiden?

Hast Du das Geflhl, dass Dir eine Entscheidung ictoglar?

Hattest Du Fragen? Wenn ja, welche und wem hasti®gestellt?

Mochtest Du dann selbst gerne Arzt sein, um akkssér zu verstehen?

In Anderung zu Version 1 wurde in der nachsten igarsus schon erwahnten Griinden das

Alter fUr die beiden Fragebbtgen geadndert. Fragem &risten Abschnitt wurde allgemeiner in

Bezug zu Hobbys und Freizeitgestaltung formuliert tFrage 4 wurde gestrichen, da die

Eltern ebenfalls in einem gesonderten Fragebogémadiewerden sollten. Im 2. Abschnitt

wurden Frage 1 und Frage 2 umformuliert. Sie wurfierdas zu untersuchende Thema als

unwichtig erachtet und Frage 9 wurde herausgenomferhn sie erschien Uberflissig.

So ergab sich Version 2:

Fragen fur das Alter von 8-18 Jahren

Voraus geschaltete Fragen zur Person:

Geschlecht

Wie alt bist Du?

In welche Klasse gehst Du und auf welche Schule?

Welche Hobbys hast Du bzw. was machst Du in Ddtneizeit?

Warst Du schon einmal im Krankenhaus oder bist gem derselben Erkrankung

schon einmal hier gewesen?

Mogliche Fragen fur das Interview:

P w0 nh P

Warum bist Du hier? Kannst Du mir das kurz erz&hlen
Was fur eine Vorstellung hast Du von Deiner Krankhe
Mochtest Du denn Gberhaupt genau wissen, was $leiimlem Korper macht?
Hast Du verstanden, welche Diagnostik notwend[g) ist
a. Hast Du auch verstanden, welche NebenwirkungerderitTherapie auftreten

kdnnen?
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b. Wenn ja, findest Du es dann komisch, dass Du das durchmachen musst,
um gesund zu werden oder sind Dir die Zusammenhdéiniggermalien klar?

Hast Du Angst? Wenn ja, wovor?
Hast Du schon einmal selbstandig im Internet odeBiichern tber Deine Erkrankung
nachgelesen?

a. Wenn nicht, méchtest Du das dann jetzt gem@ tu
Mochtest Du, dass Deine Eltern die Entscheidunffetreoder méochtest Du mit
entscheiden?
Hast Du das Geflhl, dass Dir eine Entscheidung ictogtar?

Hattest Du Fragen? Wenn ja, welche und wem hasi®gestellt?

Die inhaltlich endgultige 3. Version ergab sich mfals aus einem Konsens der Arbeitsgruppe

,Patientenautonomie” an der Universitatsklinik Regjeurg. Sie zeigt nur wenige Anderungen

zu Version 2. Es wurde lediglich Frage 3 und Frafieim zweiten Abschnitt hinzugefugt und

wenige Anderungen in der Formulierung der Fragagemommen.

Version 3:

Projekt ,Patientenautonomie bei Kindern*

Fragen fUr das Alter von 8-18 Jahren

Voraus geschaltete Fragen zur Person:

S T o

Geschlecht

Wie alt bist Du?

Hast Du Geschwister? Sind sie alter oder jingeDal3

In welche Klasse gehst Du und auf welche Schule?

Welche Hobbies hast Du bzw. was machst Du in Ddineizeit?

Warst Du schon einmal im Krankenhaus oder bist gem derselben Erkrankung

schon einmal hier gewesen?

Fragen des Interviews:
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Warum bist Du hier? Kannst Du mir das kurz erz&hlen
Was fur eine Vorstellung hast Du von Deiner Krankhe
Fuhlst Du Dich krank?

Mochtest Du denn genau wissen, was die Krankhéeimem Korper macht?

a kr 0N e

Hast Du verstanden, was nun alles notwendig ist?
a. Hast Du auch verstanden, welche NebenwirkungemleniT herapie auftreten
konnen?
b. Welche sind fur Dich am schlimmsten?
c. Verstehst Du, warum Du die Nebenwirkungen infkeehmen musst?

6. Hast Du Angst? Wenn ja, wovor?

7. Hast Du schon einmal selbstandig im Internet odeBlichern Uber Deine Erkrankung
nachgelesen?

a. Wenn nicht, méchtest Du das dann jetzt gem® tu

8. Modchtest Du, dass Deine Eltern die Entscheidunffetreoder mochtest Du mit
entscheiden?

9. Hattest Du Uberhaupt das Gefuhl, dass Dir einedaatdung mdglich war?

10.Hattest Du Fragen? Wenn ja, welche und wem hasi®gestellt?

11.Hast Du das Gefiihl, dass Dir die Arzte/Eltern etwarschweigen?

a. Wenn ja, stoért Dich das?

Des Weiteren wurde ein Elternfragebogen entwickeltlem zusatzlich Fragen zu den Kindern
gestellt werden sollten sowie Fragen zur Bildungkléern als auch zu Formen des Umgangs
mit der Erkrankung.

Hierbei sollte die zusatzliche Befragung der Eltauf die Kinder und Jugendlichen des Alters
von 4-15 Jahren beschrankt werden. Die Jugendliettedem 16. Lebensjahr sollten ohne
Eltern befragt werden, da man ab diesem Alter weigd von einer eigenen
Personlichkeitsstruktur ausgeht und es so den Wénsder Eltern sowie der der Jugendlichen
selbst entsprach.

Dies geht mit der aktuellen Rechtslage konform,der das Alter von 14 — 16 eine Art
Ubergangszone in die Rechtsfahigkeit darstellt. N&d9 StGB und § 1 Abs.2, 3 JGG ist man
erst ab dem 14. Lebensjahr schuldfahig. Ab deniLé&bensjahr kann der Minderjahrige nach §
2229 Abs.1 BGB ein rechtswirksames Testament éiteig um nur jeweils ein Beispiel zu
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nennert’

Im folgenden Abschnitt soll die Entwicklung desefitfragebogens anhand der Darstellung der
einzelnen Versionen deutlich gemacht werden.

Version 1:

Elternfragebogen

1. Welchen Beruf fuhren Sie aus?
a. Vater:
b. Mutter:
Wie haben Sie lhrem Kind seine Erkrankung erklart?
Wie hat Ihr Kind darauf reagiert?
Welche Fragen hat es Ihnen gestellt? Stellt eqlfgtet noch manchmal Fragen?
Waren Sie selbst auch mit der Therapie einverstghde
Hat Ihr Kind einmal ge&uf3ert wovor es Angst hat?
Hatten Sie das Geflhl, dass Ihr Kind den Sinn deskenhausaufenthaltes

verstanden und aus diesem Grund akzeptiert hatwafi¢hr Eindruck als Eltern?

N o g s~ w Db

8. Wenn Sie zwischen den Chemoblocken dazwischen é€immBlause waren, hat sich
Ihr Kind dann geweigert wieder zuriick ins Krankamhau kommen?

9. Wie hat es auf Fragen aus der Umgebung reagiert?
In der 2. Version wurden einige Fragen erganzt. wishtige zu ergédnzende Komponenten
ergaben sich Fragen zur Offenheit im Umgang mitlkdanken Kindern, die Einbindung in die
Entscheidung und das Akzeptieren einer eigenen ckeitdung des Kindes. Mit der
Umformulierung der schon vorhandenen Fragen engabversion 2 des Elternfragebogens.
Elternfragebogen

Fragen bezogen auf das Kind:

1. Haben Sie Ihrem Kind seine Erkrankung erklart odaren es die Arzte?

30 ,Medizin und Recht fiir Arzte*, Reinhard Dettme®01, S. 200 -206
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Wie hat lhr Kind darauf reagiert?

Wie offen haben Sie mit lhrem Kind Uber die Erknangg geredet? Haben Sie mit der
Absicht Ihr Kind zu schitzen etwas verschwiegen?

Welche Fragen hat es Ihnen gestellt? Welche Anthatres Ihnen gegeben?

Hat Ihr Kind einmal ge&uf3ert wovor es Angst hat?

Hatten Sie das Gefihl, dass Ihr Kind den Sinn dasikenhausaufenthaltes verstanden
hat?

Wenn Sie zwischen den Chemotherapieblécken einmdtause waren, hat sich lhr
Kind dann geweigert wieder zurtick ins Krankenhauka@mmen?

Wie hat Ihr Kind auf Fragen aus der Umgebung (Gemthr, Verwandte, Freunde)
reagiert?

Fragen bezogen auf die Eltern:

1. Welchen Beruf haben Sie?

© N o g M WD

a. Vater:
b. Mutter:
Haben Sie den Eindruck selbst alles verstanderakart?
Waren Sie selbst auch mit der Therapie einverstghde
Haben Sie Ihr Kind in die Entscheidung mit eingetent?
Wairden Sie eine gegenteilige Entscheidung lhresléSrakzeptieren?
Behandeln Sie Ihr Kind jetzt als wére es jinger?
Inwieweit glauben Sie fir oder gegen lhr Kind eh&sden zu missen?
Empfinden Sie diese Verantwortung als BelastungPdéfuSie sich wiinschen Ihr Kind
konnte selbst fur sich entscheiden?

An der 3. inhaltlich endgultigen Version, die irreh Form ebenfalls aus dem Konsens der

Arbeitsgruppe ,Patientenautonomie” an der Univétsklinik Regensburg entstand, wurden

nur noch einige wenige Anderungen vorgenommen. érragdes 2. Abschnittes wurde

herausgenommen, da sie als problematisch ersdatemso wurde eine Teilfrage der Frage 8

gestrichen. Sie konnte in dieser Art und Weise tngastellt werden. Des Weiteren wurden

noch kleine sprachliche Anderungen in der Formutigrder Fragen vorgenommen. So ergab

sich die 3. Version des Elternfragebogens:
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_________________________________________________________________________________________________________________________________|
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Projekt Patientenautonomie bei Kindern

Elternfragebogen

Fragen bezogen auf das Kind:

Haben Sie lhrem Kind seine Erkrankung erklart adaren es die Arzte?

Wie hat Ihr Kind darauf reagiert?

Wie offen haben Sie mit lhrem Kind Uber die Erknangg geredet? Haben Sie mit der
Absicht Ihr Kind zu schiitzen etwas verschwiegen?

Welche Fragen hat es Ihnen gestellt? Welche Anthalsen Sie gegeben?

Hat Ihr Kind einmal ge&uf3ert wovor es Angst hat?

Hatten Sie das Gefuhl, dass Ihr Kind den Sinn desikenhausaufenthaltes verstanden
hat?

Wenn Sie zwischen den Chemotherapieblocken einmaause waren, hat lhr Kind
dann einmal den Wunsch geaulert, nicht mehr inek@haus gehen zu missen?
Wie hat es auf Fragen von der Umgebung (Geschwigervandte, Freunde) reagiert?

Hat es von sich aus auf Fragen der anderen enklastfir eine Krankheit es hat?

Fragen bezogen auf die Eltern:

1. Welchen Beruf fihren Sie aus?

N o gk~ wbd

a. Mutter:
b. Vater:
Haben Sie den Eindruck selbst alles verstanderabart?
Waren Sie selbst auch mit der Therapie einverstéghde
Haben Sie Ihr Kind in die Entscheidung mit eingedenf?
Wairden Sie eine gegenteilige Entscheidung lhresléSrakzeptieren?
Behandeln Sie Ihr Kind jetzt als wére es jinger?

Empfinden Sie diese besondere Verantwortung alssBeig?

Nach der 10. Befragung wurde das Format aller gdfrdgen noch einmal verandert, da sich

die Antworten nach Anwendung in der Praxis besagrdorisieren liel3en und zur Auswahl auf
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dem Fragebogen hinzugefligt werden konnten. Didlsestir Durchfiihrung des Interviews
eine Erleichterung dar, da die Antworten nun nitlehr schriftlich vermerkt werden mussten
und so der Focus auf das Gespréach selbst gelegtewdtonnte. Der neue Fragebogen
gewahrleistete somit eine leichtere Handhabungdied-ragen konnten fir das Gespréach in
eine sinnvolle Reihenfolge gebracht werden. Die é&kndgen des Kinder- und
Jugendfragebogens entstanden hauptsachlich aufgémgen des Kid-KINDE!, ein
Fragebogen fiir Kinder zur Lebenszufriedenheit b&bBtes sowie Kiddo-KIND, ein
Fragebogen zur Lebenszufriedenheit bei DiabetikernJugendalter. Die Anderungen des
Elternfragebogens entstanden auf Anregungen de&’f¢iA Elternfragebogen mit

Fragen zurLebengufriedenheit bei Eltern, deren Kinder an Diabetdgamkt sind. Er ist
ebenfalls ein Bestandteil des UntersuchungsapgakateKINDL. Leider wurden im Bereich
der Fragen zur Bildung der Eltern Anderungen voogemen, die in der bereits verwendeten
Version nicht enthalten waren. Diese wurde dennatd® Anderung in den neuen
Elternfragebogen aufgenommen, da sich die spatessvértung hinsichtlich der Bildung des
Elternhauses damit erleichtern sollte. Somit fahitlen ersten 10 Befragungen der Eltern die
Frage nach deren Schulabschliissen.

Alle bisher durchgefiihrten Interviews wurden spatgrdie 4. Version der jeweils zugehdrigen
Fragebdgen schriftlich aktualisiert.

Die endgultigen Versionen der drei Fragebdgen sménhang enthalten.

Um die Eltern zu motivieren und um ihnen und ihkndern den standigen Aufenthalt auf
Station zu erklaren, wurde ein Informationsblatiwenfen, das direkt an die Eltern gerichtet
war und an der Pinnwand der Station fur jedermasbdr aufgehangt wurde. Je nach Bedarf
wurde das Informationsblatt auch direkt bei einefrBgung an die Eltern ausgehéndigt. Siehe
hierzu Abschnitt 7

Das Einverstandnis der Sorgeberechtigten und dgendllichen wurde hiermit entsprechend

den Empfehlungen der lokalen Ethikkommission eiogeh

31 ©Kid-KINDL®, Ravens-Sieberer & Bullinger 1999
32 ©Kiddo-KINDL®, Ravens-Sieberer & Bullinger 2000
33 ©FLZ, Fragen zur Lebenszufriedenheit bei ElfinKindern mit Diabetes, HeHe 1990
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2.1.3 Design des Fragebogens in der Kinderonkologie

Bevor die Ergebnisse der statistischen Auswertuag bhterviews und deren Bedeutung
dargestellt werden kénnen, soll zunéchst die Ausweah Fragen im Zusammenhang mit der
Konstruktion des Interviews erlautert werden. Dissheint insofern relevant, da die
Erarbeitung des Interview-Katalogs den ersten wgelnt Arbeitsschritt bei der Bearbeitung
dieses Themas darstellte. In wie weit sie dem eethtigen Konstrukt ,Patientenautonomie*
gerecht werden kénnen und in wie weit die Fragengdiwiinschte Information liefern, soll
spater im Diskussionsteil anhand der Ergebnisgetfiagt und bearbeitet werden.

Aus diesem Grund erfolgt eine detaillierte Besdhurg der einzelnen Fragen mit
Beschreibung des Aufbaus des Interviews mit aliems.

Folgende angeflihrte Kriterien zur Beurteilung vanvidligungsfahigkeit bei Kindern und
Jugendlichen konnen als grundlegende BausteineFdEgebogens angesehen werden. Sie
spiegeln die aktuelle Rechtsgrundlage widler

1. Das Alter: dieser Aspekt wird unter Punkt Nummer 1 des Hmagens ,Als erstes
mochten wir ein bisschen etwas Uber dich erfahezfragt. Er ist in beiden Fragebtgen
(4-7 Jahre und 8-18 Jahre) enthalten.

2. Die Vorbildung und Allgemeinbildung: dieser Aspekt ist schwierig zu explorieren, da er
ein breites Feld umfasst. Unter Punkt Nummer 1 Bemgebogens wird nach den
Geschwistern gefragt und in welcher Alterskonstieifa sich der Patient zu diesen
befindet. Die Frage dabei ist, ob ein alteres Gemthrteil eventuell durch Nachahmung
und Beobachtung durch den befragten Patientenusmfhehmen kdénnte auf noch nicht
gemachte Erfahrungen oder kognitive Leistungen.nBbedie Frage nach juingeren
Geschwistern impliziert die Auseinandersetzung Werantwortung ubernehmen flr
Kleinere und Schwachere. Als besonders wichtigemkPerscheint die Schule, die als so
genanntes ,Setting” flr wichtige Entwicklungsaufgabhinsichtlich der Bildung, der
Beziehungen zu anderen Autoritatspersonen als idenen Eltern und sozialer Aufgaben
fungiert**Gefragt wird ,welche Schule besuchst Du?“ und ,jeleter Klasse bist Du?*.
Sie sind in beiden Fragebdgen (4-7 Jahre und &iA& ) enthalten. Ein weiteres wichtiges

34 , Medizin und Recht fiir Arzte*, Reinhard Dettneey2001, S. 199-214
35 Oerter, Montada: ,Entwicklungspsychologie* Wegith 2002
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Kriterium zu diesem Aspekt erschien die Fahigkeis desens und Schreibens. Gefragt
wird ,Kannst Du schon lesen und schreiben?” Daalleghigkeit im Alter von 8-18 Jahren
in Deutschland bei normaler Intelligenz und ohnesobelere Teilleistungsstérungen
vorausgesetzt werden kann, wird im Fragebogen v&8 8ahren darauf verzichtet. Die
Fahigkeit des Lesens erschien unter mehreren Aspeline Rolle zu spielen. Schrift kann
man als geschriebene Sprache verstehen, sie hat demiger Beschrénkungen als
gesprochene, die zeitlich rasch ablauft und vom f@nger nicht kontrolliert werden kann.
Schrift erlaubt die Prifung rickwérts und ermdéglivkrgleiche anzustellen. Sie schafft
kritische Distanz zu sprachlichen Inhalten und vdednit zur Grundlage zur Reflexidh.
Zusatzlich sollte exploriert werden, ob es dem Kmdglich ist, sich eigenstandig im
Internet, in Blichern oder Zeitschriften Gber sdtnkerankung zu informieren. Darauf folgt
eine Teilfrage, die lautet ,wenn ja, hast Du eiellingsbuch?“. Zum einen lockert eine
solche Frage das Gesprach etwas auf, zum andeliém se einen kleinen Einblick
dartiber verschaffen mit welcher Art von Literatishsdas Kind schon beschéttigt.

Im Fragebogen der Altersgruppe von 8-18 Jahren wieth Hobbys und der
Freizeitgestaltung gefragt (,Welche Hobbys hastvilag machst Du in deiner Freizeit?*).
Auch hier sollte nur ein kleiner Einblick dartibesrschafft werden, welche personlichen
Ressourcen der Jugendliche mitbringt.

In diesem Zusammenhang soll auch der Einfluss ddumy des Elternhauses untersucht
werden. Im Elternfragebogen wird hierzu unter ,Nuidchten wir lhnen noch ein paar
Fragen zu lhrer Person stellen” nach dem Schulélssclkder Mutter und des Vaters, sowie

nach deren Berufsausbildung gefragt.

3. Erfahrungen mit vorangegangenen arztlichen MaRnahme: In beiden Fragebdgen (4-7
und 8-18 Jahre) wird nach vorangegangenen Kranksaléenthalten gefragt (,Warst Du
davor schon einmal im Krankenhaus?*), da aus daki®rbekannt ist, dass Patienten
haufig einzelne Krankenhausaufenthalte aufzahlemén, sich aber an die Erkrankung
selbst oft nicht erinnern. Bei jingeren Kindern omsehr, weil sie die Erkrankungen oft
selbst nicht kennen. Danach wird noch nach der Dde® Aufenthaltes gefragt (,wenn ja,
wie lange?“), um abschéatzen zu koénnen wie interdgv Kontakt mit &rztlichen

Mallnahmen vor der aktuellen Erkrankung war und keel&rfahrungen mitgebracht

36 Org 1977, Luria 1959, Olson 1977
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werden. Zuletzt wird nach der aktuellen Erkrankgefragt (,seit wann bist Du krank?").
Diese Frage bezieht sich auf die darauf folgendagdn unter Punkt 2 des Fragebogens,

,und jetzt méchten wir etwas lUber deine Krankhagsgn®.

4. Die Fahigkeit dem Aufklarungsgesprach zu folgen:Dieser Aspekt scheint schwer
erfassbar, da er viele Moglichkeiten offen lassheEdirekte Frage dazu gibt es im
Fragekatalog des Interviews zur ,Patientenautonomi&indes — und Jugendalter” nicht.
Einzelne Aspekte wie zum Beispiel die Horfahigkeder die Kenntnis der deutschen
Sprache sind Grundvoraussetzungen, um das Inteddeghfihren zu kénnen. Sie waren

somit erfillt.

5. Interesse und Aufmerksamkeit des Minderjahrigen bean Aufklarungsgespréach: Auch
dies ist ein Kriterium, das schwer zu erfassennst das in engem Zusammenhang mit den
Aspekten 6 und 7 steht. Im Fragebogen fir das Alter 4-7 Jahren wurden folgende
Fragen ausgewahlt. Sie befinden sich unter Punking jetzt mochten wir etwas Uber
deine Krankheit wissen®. Frage 2.: ,Hast Du dirreal Uberlegt, wie Deine Krankheit
aussieht? Wenn ja, wie wirdest Du sie beschreib&nétf eine Vorstellung von seiner
Erkrankung zu machen impliziert Interesse undirst erste Form der Verarbeitung an die
Auseinandersetzung mit dem Thema der eigenen Hdngn Die Anregung zu dieser
Frage lieferte ein ein Jahr alterer Bruder eingit@igen Patientin. Er fragte seine Multter,
welche Farbe denn der Krebs hatte, ob er denrdestldau ware. Die Auseinandersetzung
in dieser kindlichen Art und Weise erschien fur lasma eine Bereicherung. Eine weitere
Herangehensweise an die Erkrankung ist das Annehmeninformationsmaterial, das
von auBen durch das Pflegepersonal oder die Arzttaa Kind herangetragen wird. Auf
der kinderonkologischen Station der Kinderklinik Stedwig stehen Bilderblcher zur
Verfigung, die speziell Krebserkrankungen und deférrapiemalnahmen in Kind
gerechter Weise erklaren. Zu diesem Thema wird é~dgformuliert: ,Hast Du den
,Chemo-Kasper®, ,Radio-Robby®*® oder ,Prinzessin Luzie und die Chemo-Rittér

angeschaut/gelesen?” Diese Frage steht in engeamaosnhang mit der Fahigkeit des

37 Der Chemo-Kasper*, Motzfeld, Helle Dachverband-B (Hrsg.)

38,Radio-Robby*, Heuvel van der, Brigitte DachvemdeDLFH (Hrsg.)

39,Prinzessin  Luzie und die Chemo-Ritter, Schlioht Gabriele & Schmitz, Dieter, Deutsche
Kinderkrebsstiftung 1998 (Hrsg.)
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Lesens, nach der unter Punkt 1 gefragt wird.

Im Fragebogen des Alters von 8-18 Jahren wird a@demt zum Kinderfragebogen mit
Frage 2 unter Punkt 2 nach der eigenen VorsteMamgder Erkrankung gefragt: ,Hast Du
eine Vorstellung von Deiner Krankheit? Wenn ja,chelwie sieht sie fur dich aus?* Hier
erwartet man differenziertere Antworten, wobei d&fferenzierungsgrad jeweils ein
eigenes zu untersuchendes Kriterium darstellen .wihdter Frage 4 wird nach dem
Interesse an der Erkrankung befragt: ,MoOchtest Danag wissen, was sie (die
Krebserkrankung) in Deinem Koérper macht?” Bei dpéateren Auswertung der Frage
missen psycho-emotionale Aspekte der Krankheitdyeitang beachtet werden. Unter
Frage 8 wird nach der Initiative gefragt, sich hnfiationen zur eigenen Erkrankung
einzuholen. Hier wirde Interesse sichtbar werdetast Du schon einmal selbstandig im
Internet oder in Buchern tber Deine Erkrankung getgsen?”

Das Kriterium der Aufmerksamkeit ist eine Momentadfme, die in der gegenwartigen
Aufklarungssituation zu erkunden ist. Da das Inawim geplanten Idealfall nach der
Aufklarungssituation durchgefuhrt werden soll, kadres nur in Kombination mit
Kontrollfragen zu Aufklarungsinhalten oder durclsigdite Fragen von Seiten des Kindes

exploriert werden. Hiermit werden die Kriterien 8du7 abgedeckt.

6. Das Stellen von Fragen auf Seiten des Kindes undedQualitat dieser Fragen:Frage 8
des Fragebogens der Altersgruppe von 4-7 orierdiet an diesem Kriterium: ,Hast Du
Fragen Uber Deine Erkrankung und Uber das, was (mer Krankenhaus) mit Dir
passiert?”. Da es im Verlauf des Interviews immeedsr Fragen gibt, die dichotom
beantwortet werden und Kinder eine ja-Sage Tendemzeisen, wenn sie einmal ,ja“
gesagt haben ohne ihre Antwort begriinden zu kdfinerd die Qualitat der Fragen ein
weiteres wichtiges Kriterium darstellt, wird im Astduss eine offene Frage zu diesem
Thema gestellt: ,\Wenn ja, fallen dir jetzt welcha® Aber auch hier besteht die Gefahr,
dass die Kinder sich nicht mehr genau erinnern &bnmlie Frage nicht beantworten
wollen oder spontan einfach eine Antwort erfindesjl von ihnen eine Antwort erwartet
wird. Damit diese wertvolle Information nicht vemm geht, werden die Eltern im
Elternfragebogen unter der Frage 5 hierzu noch @inmefragt: ,Hat Ihr Kind lhnen
Fragen in Bezug auf die Erkrankung oder die Thergpstellt? Wenn ja, Welche?“ Von

40 ,Das Weltbild des Kindes", Jean Piaget 19265$.1
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weiterer Bedeutung erschien die Frage, an wen dash Kind bei dringenden Fragen
wendet. Hier soll untersucht werden, ob das Kirah sm Einzelfall von seinen Eltern
loslést und sich an die Experten, z.B. die Arzte Station, wendet: ,Ich habe nur Mama
und Papa/auch den Doktor gefragt”.
Im Fragebogen fir das Alter von 8-18 Jahren werdieselben Fragen unter Frage 9

formuliert. Die Befragung der Eltern war nur bisrzAlter von 15 Jahren geplant.

7. Kontrollfragen des aufklarenden Arztes: in der Untersuchung wurden Kontrollfragen

gestellt, die sich auf das schon gefuhrte Aufklgagesprach beziehen. Ziel dieser Fragen

ist die Exploration der Verstandnisfahigkeit anhader Items zur Beurteilung der

Einwilligungsfahigkeit.

8. Die Fahigkeit des Kindes, das Fur und Wider abzuw&n: An diesem Kriterium
orientiert sich im Fragebogen fur das Alter von 4-fage 5. Thema ist hier die
Auseinandersetzung mit den verschiedenen Therafieammen und deren
Auswirkungen/Nebenwirkungen: ,Hier (im Krankenhausrden komische Dinge mit Dir
gemacht, die neu fiir Dich sind und die Du nichsstadtst. Argerst Du dich dariiber/Hast
Du Dich dartber geargert?” und ,Verstehst Du, dagsdadurch gesund wirst?“ Im Zuge
der Erfahrungen im Vorfeld hatte sich herausgdstadiss die Kinder in diesem Alter auf
die offene Frage, was der Sinn dieser MalRnahmeniuberfordert waren. Aus diesem
Grunde, wurde die geschlossene Variante der Freelyesl gewahlt. Es besteht zwar die
Gefahr, die Antwort dem Kind vorzugeben, erschéimr aber vernachlassigbar. Viel
interessanter erscheint die erste Frage in wie weg Kind die MalRnahmen selbst
hinterfragt, unabhangig davon, was die Eltern vioege Wut konnte ein Indikator daflr
sein, dass sich das Kind in einem Konflikt befindetf der einen Seite will es den Eltern
gerecht werden und es weil3 auch um die Sorge uhdwten Willens der Eltern, auf der
anderen Seite sind die Malinahmen im Krankenhausyenahm.
Im Fragebogen fur das Alter von 8-18 Jahren wirttuder Frage 5 differenzierter nach
den Therapiemalinahmen und deren NebenwirkungeagifefHast Du verstanden, was
alles hier (im Krankenhaus) mit Dir gemacht wird&8t Du auch verstanden, welche
Nebenwirkungen mit der Therapie auftreten kénnee®fWa, welche sind fir Dich am
schlimmsten?/ Verstehst Du, warum Du diese Nebdownmgen in Kauf nehmen

musst?/Warum?“Sie konnen auch in Zusammenhang emt &riterium 7 gesehen
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werden, da sich diese Fragen hauptsachlich auAd#darungsgesprach beziehen. Das
Fur und Wider ist hier insofern enthalten, da ndeim Nebenwirkungen der Therapie
gefragt wird und welche Information hiertiber aufgemen wurde und nach dem Sinn
einer solchen Therapie.

Die Mdglichkeit, die eigene Situation zu erfassenndl sich dazu zu auf3ern:Dieses
Kriterium stellt einen zentralen Punkt in der Emtklung des Fragekatalogs dar. Einige
Fragen umfassen dieses Thema:

Fragebogen fur Kinder von 4-7 Jahre Frage 1. ,W&i3f warum Du hier bist?* und
-Warum bist Du hier?" Intention der Frage ist ese @igene Formulierung fir die
Erkrankung zu erfahren. Sie steht im Kontext mit Eeage nach der eigenen Vorstellung
der Erkrankung, die im Anschluss daran gestelldwitrage 3 ,Fuhlst Du dich krank?“
steht im engen Zusammenhang mit der Fahigkeit damsuRd Wider abzuwagen und
gewinnt damit an Bedeutung. Fur ein Kind ist esnsah eine Therapie zu begreifen, in
der man erst einmal kranker ist als vielleicht ér dunachst unbehandelten Erkrankung.
Eine Frage im Zusammenhang mit der Auswertung l&teaiten: nehmen Kinder, die
sich korperlich krank fihlen TherapiemalRnahmendyems bzw. begreifen sie eher dessen
Sinn?

Frage 4 ,Hast Du Angst/Wenn ja, wovor? richtet sitlauptsachlich auf die
Auseinandersetzung mit der tddlichen Bedrohung, dwn den meisten
Krebserkrankungen ausgeht. Auch hier missen vemafsycho-emotionale Einfliisse
und das Vertrauen gegenuber dem Gesprachsparsneméussfaktoren beachtet werden.
Zur besseren Einschatzung der Antworten werden Eliern unter Frage 6 des
Elternfragebogens ebenfalls hierzu befragt: ,Hatdind einmal geaul3ert, dass es Angst
hat?/Wenn ja, wovor?* Zur Erfassung der eigeneaBin beinhaltet der Elternfragebogen
noch einige Fragen: Frage 1 ,Wer hat Threm KindDieignosestellung seine Erkrankung
erklart?/Wie hat lhr Kind darauf reagiert?“ und gea8 ,Wie hat Ihr Kind auf Fragen aus
der Umgebung (Geschwister, Freunde, Bekannte) ggd@ilat es zum Beispiel von sich
aus auf Fragen der anderen erklart, was fur eirml{reit es hat?" Interessant ist hier
auch die Frage nach dem Verhalten auflerhalb desk&mhauses, das ganz andere
Aspekte wie Unwissenheit der anderen mit einbrilijese zusatzlichen Informationen
aus der Sicht der Eltern sollen eine Art Hilfe saumn sich ein Gesamtbild von den

kindlichen Antworten zu machen.
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10.

11

Frage 9 ,Meinst Du, dass Mama und Papa oder di¢eAdir manchmal etwas nicht
sagen?/Wenn ja, stort dich das?“ wird unter Abdpramit den Arzten gestellt. Sie soll
Einblick dartber geben, ob das Kind selbstandig rmieformation will, obwohl Eltern
und Arzte das Kind aus bestem Interesse schonen.

Parallel dazu werden die Eltern im Elternfragebobefragt: Frage 2 ,Haben Sie mit
Ihrem Kind offen Uber seine Erkrankung und die rabgin Folgen gesprochen?* und
Frage 3 ,Haben Sie jemals mit der Absicht Ihr Kind schiitzen, etwas bewusst anders
dargestellt oder verschwiegen?*

Im Fragebogen fur das Alter von 8-18 Jahren wendgtier Frage 1, 3 und 7 dieselben
Fragen im selben Wortlaut wie im Fragebogen flrAlter von 4-7 Jahren gestellt. Auch
hier wird ein Fortschreiten des Differenzierungsigsa der Antworten erwartet. Frage 9
wird in einem anderen Wortlaut gestellt: ,Hast Dasdsefihl, dass Dir die Eltern oder die
Arzte etwas verschweigen?/Wenn ja, stort Dich daB&'zum Alter von 15 Jahren sollen

auch hier die Eltern befragt werden.

Bisherige bedeutsame und vom Kind selbstandig getifene Entscheidungen:Dieser
Aspekt wird in der Untersuchung nicht bertcksich#dgnnaherungsweise wird das Thema

im Verhalten des Patienten unter Punkt 11 behandelt

Das bisherige Verhalten des Kindes als PatientDieses Kriterium diente auch als
Vorlage fur schon genannte Fragen Uber das Frdgatem oder das Interesse fur die
eigene Erkrankung. Im Fragebogen fur das Alter 4ahJahren wurde zu diesem Aspekt
zusatzlich Frage 7 gestellt: ,Wurdest Du hier bd@pauch wenn Mama und Papa ganz
weit weg waren und nicht jeden Tag kommen konngamit Du wieder gesund wirst?
Parallel dazu wird im Elternfragebogen zum bess¥sratandnis unter Frage 4 die Frage
gestellt: ,Haben Sie das Gefuhl, dass Ihr Kind d&inn verstanden hat, warum es
manchmal auch ohne seine Eltern im Krankenhauddilemuss?“. Diese Frage richtet
sich nach der Eigenverantwortung fur die Genesuihger Basis von Verstandnis.

Das Verhalten lasst sich am objektivsten aus dehtSier Eltern beschreiben. Die meisten
Fragen hierzu wurden aus diesem Grund direkt arElieen gerichtet. Bereits erwahnte
Fragen, die im Zusammenhang mit anderen KriteremEinwilligungsfahigkeit genannt
wurden, finden auch hier ihre Begriindung: im Ebegen unter Frage 1 ,Wer hat lhrem

Kind bei der Diagnosestellung seine Erkrankung &tRIWie hat Ihr Kind darauf
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reagiert?“. Frage 7 entstand im direktem Kontexnzgeannten Kriterium: ,Wenn Sie
zwischen den Therapieblocken zu Hause waren, haKiid dann auch einmal den
Wunsch geauRert nicht mehr ins Krankenhaus gehemizsen?” Fur das Kind sind Arzte
und Pflegepersonal Autoritdtspersonen. Im Krankeshat das Verhalten demnach oft
angepasster. Hier soll nach dem Verhalten desrRatien vertrauter Umgebung gefragt
werden, um einen Eindruck zu gewinnen, ob die Aagsiheit ein Resultat des Respekts
gegenuber der Institution des Krankenhauses und\dee darstellt oder ob sie als echt

anzunehmen ist.

12. Haltung des Minderjahrigen zur Frage der Einbeziehung der Sorge berechtigten in
das Aufklarungsgesprach und die Qualitat der Begridung fir seine Haltung: Im
Fragebogen fur das Alter von 8-18 Jahre soll dieéssge direkt unter Frage 6 an das
Kind/den Jugendlichen gerichtet werden: , Mochtésn, dass Deine Eltern die
Entscheidung bei der Therapie treffen?/Wenn ja, hte&&t Du dann trotzdem mit
entscheiden?/Hattest Du eigentlich das Gefuhl ,dsssiberhaupt eine Entscheidung
maoglich  war?* Nach der Begrindung fir einen evdigne Wunsch nach
Eigenverantwortung soll hier nicht gefragt werddnch das Bewusstsein dariiber, dass
hier Uberhaupt eine Entscheidung getroffen werdamnk steht damit in engem
Zusammenhang.

Das Alter von 4-7 Jahre wurde von dieser Frage esgdgossen. Betrachtet man die
Einwilligungsfahigkeit zum Beispiel anhand der Theo von Jean Piaget sind Kinder in
diesem Alter hochstens in sehr geringem Umfangidligungsfahig.

Aus demographischen Grinden und um einen Untescime Zusammenhang mit dem

Geschlecht zu untersuchen wird unter Punkt 1 ,Atdems mochten wir ein bisschen etwas

Uber Dich erfahren* vermerkt, ob es sich um einednmlichen oder weiblichen

Gesprachspartner handelt. Die Art der Erkrankurigeseor der Durchfiihrung des Interviews

durch Aktensichtung oder nach Befragung des Pflegemals oder der Arzteschaft notiert

werden. Ebenso notiert werden sollte das Datum B¥dragung, um zusammen mit dem

Zeitpunkt der Erstdiagnose eine Vorstellung von bdisherigen Dauer der Erkrankung zu

erhalten sowie um die Schwere der Erkrankung eétgeh zu kénnen.

Unter den bisher genannten Punkten sollte die zlud#& Befragung der Eltern zum einen

Information tber die Bildung des Elternhauses tiefeum anderen sollte sie Hilfestellung zur

Auswertung und Bewertung der Antworten bzw. desh&tens vor allem der jingeren
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Patienten geben. Noch nicht angesprochen wurdeli@iltern mit Kind und Krankheit selbst
umgehen und welchen Einfluss auch dies auf dagsavesis, das Autonomiebestreben und das
Verhalten des Kindes haben konnte. Bei den jungkradern sind es oft die Eltern, die die
Aufklarung tbernehmen und die die Vorstellung ven Brkrankung Ubermitteln. Aus diesem
Grund werden unter ,Nun mochten wir lhnen nochpaar Fragen zu Ihrer Person stellen” des
Elternfragebogens folgende Fragen gestellt:

»1. Haben Sie den Eindruck selbst alles verstarzdemaben?*

»2. Waren Sie selbst auch mit der Therapie einaadn?“

»3. Haben Sie Ihr Kind in die Entscheidung mit eebgnden?*

»4. Wirden Sie eine gegenteilige Entscheidung IKiesles akzeptieren?*

.D. Behandeln Sie Ihr Kind jetzt anders als friHer?

,0. Empfinden Sie diese besondere VerantwortunghitiKind als Belastung?“.

Die Entscheidung, Eltern Jugendlicher ab dem 16ehsjahr nicht mehr zu befragen, wurde
hauptséachlich getroffen, da dies bei einigen EltenJugendlichen auf grof3es Unverstandnis
stie3. Sie sahen ihre Kinder durchaus in der Lagbss aussagekraftig Uber ihre eigene
Situation und ihre eigenen Vorstellungen zu beeohGleichzeitig wollte man damit auch dem

Wunsch der Jugendlichen nach der Anerkennung eigenen Personlichkeit gerecht werden.

2.2 Qualitative Datenerhebung in der padiatrischen Dialetes

Ambulanz

2.2.1 Auswahl der Methode zur Datenerhebung in der

padiatrischen Diabetes Ambulanz

Im Unterschied zu den onkologischen Patiententstdie Untersuchung in der padiatrischen
Diabetes Ambulanz andere Anforderungen an den bundber und an die Patienten. Das
Leben der Kinder mit Diabetes ist viel mehr an iBigenverantwortlichkeit im Alltag und im
Umgang mit ihrer Erkrankung verknupft. Die unmiti@le Bedrohung des eigenen Todes steht

im Vergleich zur Kinderonkologie nicht unmittelban Raum. Aus diesem Grund erschien der
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personliche Kontakt weniger relevant .Um den Eifldie der Untersucher auf die Befragten
haben kann, zu vermeiden und um aus der leichtBrarchfihrung mehr Datenmaterial
gewinnen zu kénnen, wurden die Patienten mit eisehriftlich auszufillenden Fragebogen
befragt. Der schriftliche Fragebogen sollte in @eabetes Ambulanz der Kinderklinik St.
Hedwig an die Patienten und deren Eltern ausgeteiitien. Es sollten Eltern und Kindern die
Maglichkeit gegeben werden, den Fragebogen wéahdardWartezeiten auszufiillen oder
diesen mit nach Hause zu nehmen, um ihn noch wdhdes Termins oder beim nachsten
Termin wieder abgeben zu kdnnen. Mit der AbgabeRtagebogens willigten die Eltern und
Kinder an der Teilnahme der Untersuchung und ilBedingungen ein. Dies entsprach auch

den Bedingungen der lokalen Ethikkommission.

2.2.2 Entwicklung des  Fragenkatalogs des  schriftlichen
Fragebogens zur Datenerhebung in der péadiatrischen

Diabetes Ambulanz

Die Entwicklung des schriftichen Fragenkatalogsder Diabetes Ambulanz war durch die
Erfahrungen in der Untersuchung der Kinderonkologepragt. Die Auswahl der Fragen
orientierte sich am Fragenkatalog in der Kinderdogfie. Die auf die Erkrankung Diabetes
bezogenen Inhalte lieferte ein spezieller bereitdidierter Fragebogen, der in einer
multizentrischen Studie die Lebensqualitdt von ddgehen mit Typ 1 Diabetes mellitus

untersucht® Kid-KINDL** und Kiddo-KINDL*}, beides Fragebdgen fiir unterschiedliche
Altersgruppen, die zur Erfassung der Lebenszufried@ bei Kindern mit Diabetes eingesetzt
werden.

Die Fragen zur Person, die sich auf das Alter, @esht, Schulbildung, Geschwister und
Hobbys beziehen, wurden aus dem Fragebogen deekinkiblogie ibernommen. Vorherige

Erfahrungen mit der Erkrankung sollten in einergéranach Diabetes in der Familie und in

41 ,Erfassung der Lebensqualitat von Jugendlich@nTgp-1-Diabetes mellitus®; B. Bartus et al.; Kied und
Jugendmedizin 2001 S. 72 - 81

42 ©Kid-KINDL®, Ravens-Sieberer & Bullinger 1999

43 ©Kiddo-KINDL®, Ravens-Sieberer & Bullinger 2000
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einer Frage nach Freunden mit Diabetes abgefragtene
Folgende Fragen konnen als Rohkonzept fir den Hauptes schriftlichen Fragebogens
angesehen werden.
1. Fuhlst Du Dich krank?
Welches Therapieschema hast Du?
Seit wann hast Du Diabetes?

Wie wirdest Du ,Diabetes” den anderen Kindern imnBeUmgebung erklaren?

a kb 0N

Normalitdt des Umgangs mit Zuckerwerten: Wie wadlen Zuckerwerte heute? Nervt
Dich diese Frage?

o

Was machst Du bei Unterzuckerung?

7. Was machen Deine Eltern bei Unterzuckerung?

8. Wirdest Du von lhnen lieber horen: ,hier trink ot etwas!* Oder lieber ,Mochtest
Du einen Apfelsaft oder ein Gummibarchen*?

9. Wie verhaltst Du Dich bei Unterzucker?

10.Hast Du schon bei einer Diabetes Schulung mit gatfac

11.Was ist fur Dich ein guter Blutzucker? Nuchter@t2nden nach dem Essen?

12.Wovor hast Du Angst?

13.Wenn Dir ein anderes Kind SuRigkeiten anbietet, mvashst Du?

Da diese Befragung schriftlich erfolgen sollte, ktam nur Kinder befragt werden, die des
Lesens und Schreibens bereits machtig sind. Soendiese Untersuchung auf Kinder ab dem
8. Lebensjahr beschrankt. In Anlehnung an die Wesenen Entwicklungsstufen nach Jean
Piaget wurde auch hier eine Alterstrennung vorgenem Es entstanden zwei Fragebégen fur
das Alter von 8-12 Jahren und fur das Alter vonl183Jahren. Im Unterschied zum
Fragenkatalog in der Kinderonkologie unterscheidg#ch die Fragebdgen nur in der
Fragenformulierung und hauptsachlich in den Antmdglichkeiten, die angeboten werden,
um sich an die unterschiedlichen EntwicklungsstufenKinder anzupassen. Es wurden keine
Fragen ausgelassen, so dass den Kindern allesssgttéen dieselben Fragen gestellt wurden.
Dies hatte den Vorteil, dass die Ergebnisse allerd& miteinander verglichen werden
konnten.

Auch das Konzept des Elternfragebogens richtetdr sic vieler Hinsicht nach dem
Elternfragebogen in der Kinderonkologie. Die Betrag der Eltern wurde ebenfalls auf das
Alter von 8-15 Jahren beschrankt. Der Elternfrageimosollte damit als Erganzung zu den
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Antworten der Kinder wahrgenommen werden, eine tdotthung des Einflusses der Bildung
des Elternhauses erméglichen und den Umgang demEthit der Erkrankung ihrer Kinder
untersuchen.

Die letztendlich endgultige Form des Fragebogernstamd im Konsens der Arbeitsgruppe
.Patientenautonomie” an der Universitatsklinik Regjfgurg. Das endgiltige Format entstand in
Anlehnung an den Fragebogen zur Untersuchung ,\idieAutonomie winscht und bekommt
ein Patient im klinischen Alltag?“ von cand. med. Busse und an den Fragebogen zur
Untersuchung ,Wie viel Autonomie des Patienten vetihsind gewéhrt der Arzt im klinischen
Alltag?*“ von cand. med. F. Degenhard.

Die endgultigen Fragebdgen sind unter Punkt 6rmlefn.

2.2.3 Design des schriftlichen Fragebogens zur Datenerhebg in
der padiatrischen Diabetes Ambulanz

Wie bereits erwahnt wurde, war die Entwicklung Bésbetes-Fragebogens stark gepragt von
den Untersuchungsinhalten aus dem Fragebogem der Kinderonkologie verwendet wurde.
Dennoch unterscheidet er sich in den Inhalten,udiiersucht werden sollten. Der Diabetes-
Fragebogen orientiert sich mehr am Umgang und dgenkerantwortlichkeit mit der
chronischen Erkrankung. wahrend der FragebogerirKahderonkologie sich an der akuten
Situation und der Aufklarungssituation der Krebsken Kinder orientiert.

So ergaben sich in Anlehnung an die Punkte, die Gesetzgeber laut aktueller
Rechtsgrundlage zur Beurteilung der Einwilligungsfiieit von Kindern und Jugendlichen

fordert, im Diabetes-Fragebogen folgende Fra§en:

1. Alter: Dies wurde unter Abschnitt 1 ,als erstes mochtenétiivas tiber Dich erfahren”

vom befragten Kind oder vom befragten Jugendlidedhst angegeben.

2. Vorbildung und Allgemeinbildung: Dies wurde ebenfalls unter Abschnitt 1

untersucht. Hierbei wurden Fragen zu Geschwistehulbildung und Hobbys gestellt,

44 , Medizin und Recht fiir Arzte*, Reinhard Dettrneey2001, S. 199-214

46



METHODEN
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
_________________________________________________________________________________________________________________________________|

die aus dem Fragenkatalog zur Untersuchung dererRatiautonomie in der

Kinderonkologie stammten. Im Elternfragebogen wuedenfalls zur Untersuchung

des Einflusses der Bildung des Elternhauses nachSthulabschluss des Vaters und
der Mutter sowie nach deren Berufstatigkeit gefragt

3. Erfahrungen mit vorausgegangenen arztlichen Mal3nahmn: Fragen zu diesem
Thema beschréankten sich auf Erfahrungen mit deraBRung Diabetes. So wurde
unter Abschnitt 1 nach Krankheitsfallen in der Hemoder im Freundeskreis gefragt,
um zu erfahren ob der Patient in seinem Umfeld Bigahrung sammeln konnte. Im
Elternfragebogen wurde zusatzlich noch einmal naankheitsféallen in der Familie
gefragt zur genaueren Einschatzung.

Unter Abschnitt 2 ,Jetzt haben wir ein paar FragenDeinen Erfahrungen mit dem
Diabetes” wurde unter Frage 1 nach der Dauer daaBkkung gefragt (,Seit wann hast
Du Diabetes?). Im Elternfragebogen sollte diesufiirage 2 (,Seit wann hat lhr Kind
Diabetes?") im 1. Abschnitt noch einmal verifizigrerden. Des Weiteren wurde unter
Frage 2 in Hinblick auf bereits gemachte Erfahrumgeach einer Teilnahme an einer
Diabetes-Schulung befragt, um zu klaren, wie infertrdie Patienten sind. (,Hast Du

schon bei einer Diabetes-Schulung mit gemacht?*)

4. Die Fahigkeit dem Aufklarungsgesprach zu folgenZu diesem zu untersuchenden
Aspekt in der Beurteilung der Einwilligungsfahigkdéiei Kindern und Jugendlichen
wurde im Diabetes-Fragebogen keine Frage verwendkg sich hiermit

auseinandersetzt.

5. Interesse und Aufmerksamkeit des Minderjahrigen ban Aufklarungsgesprach:
Da die Untersuchung in der padiatrischen Diabetab#lanz nicht im Bezug zu einem
Aufklarungsgespréach stehen sollte, wurde hier ramsh allgemeinen Interesse fur die
eigene Erkrankung gefragt. Ahnlich wie im Frageakad der Untersuchung in der
Kinderonkologie wurde hierzu unter Frage 6. nachneri selbstdndigen
Informationssuche gefragt: ,Hast Du Dich schon s&lbdig im Internet oder in

Bilchern Uber Diabetes erkundigt?”

a7



METHODEN
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
_________________________________________________________________________________________________________________________________|

6. Das Stellen von Fragen auf Seiten des Kindes undediQualitat dieser Fragen:
Auch hierzu gab es im Diabetes-Fragebogen keingekdie sich mit diesem Thema

direkt auseinander setzen wiirde.

7. Kontrollfragen des aufklarenden Arztes: Die hier ausgewahlten Fragen kénnen als
Kontrollfragen an die Kinder angesehen werden. Sied jedoch nicht im
Zusammenhang mit einem Aufklarungsgesprach zu seBiensetzen sich mit dem
Spezialwissen der Kinder auseinander und solleeniWissenstand in Abhangigkeit
von Alter und Erkrankungsdauer erfragen. Im ergteschnitt des Fragebogens wurden
die Kinder nach der Art ihres Diabetes-Typs gefr&yjese Frage wurde auch an die
Eltern im Elternfragebogen zur Kontrolle gesteliinter Frage 3 wurde gefragt:
.Welche Therapieform hast Du?“ Die Patienten hah&mwzu Auswahimoglichkeiten
bzw. wenn diese nicht zutreffend sind, kénnen sibstandig eine Antwort unter der
Option ,anderes” hinzufigen. Es standen als Antwfiigende Optionen zur

Verflgung:

- Ess-Spritz-Schema: Dies ist die konventionelle @pmform. Sie schreibt
bestimmte Zeiten vor, an denen ein Verzdogerungbmsund ein kurzwirksames

Normalinsulin gespritzt werden.

« Intensivierte Insulintherapie (ICT): Hier wird zuedtimmten Zeiten ein
Verzdégerungsinsulin gespritzt und nach jeder Mahlaerd ein kurzwirksames

Normalinsulin gespritzt.

« Insulinpumpe (CSIl): Diese Form bietet eine koninliche subkutane Insulin-
Infusion. Sie enthalt trotz ihrer Komfortabilitaingge Gefahren und bendtigt
deshalb eine besondere Schulung und besonderechordes Patienten. Die

Indikation zu einer solchen Therapie fordert auekdmdere Voraussetzungen.

Unter Frage 3. im Elternfragebogen wurde diese d-ragch einmal an die Eltern mit
denselben Antwortmoglichkeiten zur UberpriifungAlessage des Kindes gestellt.

Frage 7 beschaftigt sich mit Blutzuckerwerten inchtérnem Zustand und im
postprandialen Zustand. Gefragt wurde: ,Was istDioh ein guter Blutzuckerwert?*
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Hierzu hatten die Patienten Blutzuckerwerte zurwhald, die in gut, mittel und

schlecht eingeteilt werden konnten. Diese Eintgjlist fir die befragten Patienten
nicht sichtbar. Im Zusammenhang dazu steht auctpeHaim Elternfragebogen ,Wie
wichtig sind fur Sie die Blutzuckerwerte?”. Hierlg® ermittelt werden in wie weit die

Eltern auf das hier gezeigte Wissen ihrer Kindewaken.

Frage 8 fragt nach Symptomen des Unterzuckers: ,Wvexkst Du, dass Du im
Unterzucker bist?“. Auch hier finden die Patientdre h&ufigsten Symptome
aufgelistet, die er durch ankreuzen markieren kan8bllte noch weiteres zutreffend
sein, das nicht aufgefuhrt ist, gibt es unter dptid ,anderes” die Mdglichkeit dies

schriftlich hinzuzuftgen.

. Die Fahigkeit des Kindes, das Fur und Wider abzuwaen: Hierzu wurde unter Frage
14 gefragt: ,Sagst Du nein, wenn Dir ein Freundrodme Freundin Sufigkeiten
anbietet?/Fallt es Dir schwer Dich an Essensregelhalten, wenn Du mit Freunden
unterwegs bist?" Zu diesem Thema werden auch derEbefragt. Unter Frage 10 des
Elternfragebogens wird die Frage gestellt: ,VerdetSie lhrem Kind Dinge wegen
seinem Diabetes?”. Im Anschluss daran wird Fragegddtellt, die sich nach dem
Verstandnis des Kindes fiur solche Verbote erkundigdieht Ihr Kind die

Notwendigkeit mancher Verbote ein?*

. Die Mdoglichkeit, die eigene Situation zu erfassennd sich dazu zu aul3ern:

In Anlehnung an den Fragebogen in der Kinderonkelegrd unter Frage 4 gefragt:

»Fuhlst Du Dich jetzt manchmal krank?“. Von weiteBedeutung in dieser Hinsicht ist

Frage 5, die an der Untersuchung teilnehmendeneiadffordert mit eigenen und

einfachen Worten ihre Erkrankung zu beschreiben:ie,Wirdest Du anderen

Kindern/Freunden den Diabetes kurz mit eigenen &oerklaren?”

In der Erkrankung des Diabetes ist es fur die KiraEsonders schwierig die Folgen
ihres Handelns im Rahmen ihrer Erkrankung zu setiardie Folgen ihres Handelns
meist erst spater von Bedeutung sein werden. Mgeaih Aspekt beschatftigt sich Frage
8 ,Machst Du Dir Sorgen um zu hohen Blutzucker?adge 9 ,Machst Du Dir Sorgen

um zu tiefen Blutzucker?* beschaftigt sich durchais den akuten Angsten dieser
Erkrankung, da Unterzucker sich beim Patienten tiethar bemerkbar macht. Dies
steht im Gegensatz zu Frage 8. Frage 18 beschsiftlgdirekt mit den Spatfolgen des
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Diabetes: ,Machst Du Dir Sorgen wie es spater meiner Erkrankung weitergehen
wird, wenn Du zu oft hohen Blutzucker hast?”. Adatage 19 richtet sich nach dem
Bewusstsein fur die Gefahren der Erkrankung, dier micht immer unmittelbar
sichtbar sind: ,Hast Du wegen dem Diabetes vor gttagst? Wenn ja, wovor?®. Im
Elternfragebogen wird diese Frage unter 9. an diierrkE wiederholt: ,Hat Ihr Kind

geaullert, wovor es Angst hat? Wenn ja, wovor?*

Bisherige bedeutsame und vom Kind selbstdndig gefifene Entscheidungen:Es

wurden im Diabetes-Fragebogen hierzu keine Fragsgeavahit.

Das bisherige Verhalten des Kindes als PatientUnter Frage 9 und 10 wird nach dem
Thema Unterzucker gefragt. Unter Frage 11 solltenddas Verhaltensschema des
Kindes untersucht werden. Es wird gefragt: Was miacbu dann?* Als
Antwortmoglichkeiten stehen ,Ich esse und trinkevast”, ,ich sage sofort meinen
Eltern/Lehrern/Nachbarn Bescheid” oder ,lch habeggnund weild nicht, was ich
machen soll zur Auswahl. Des Weiteren kann unter@ion ,anderes* selbstandig
schriftich eine Antwort hinzugefigt werden, fallkeines der angegebenen

Maglichkeiten zutreffend sein sollte.

Haltung des Minderjahrigen zur Frage der Einbeziehung der Sorgeberechtigten in
das Aufklarungsgesprach und die Qualitat der Begridung fur seine Haltung: Da
der Diabetes-Fragebogen in seinen Fragen nicht imzu@ zu einem
Aufklarungsgespréach steht, steht hier die Fragé mamem Wunsch der Einbeziehung
der Eltern im alltdglichen Umgang mit der Erkranguond seiner Therapie im
Vordergrund. Unter Frage 12 wird zunachst danaétagewie sich die Eltern im Falle
eines Unterzuckers verhalten wirden, nachdem uatage 11 nach dem eigenen
Verhalten gefragt wurde. Hierzu werden verschiedefietwortmdglichkeiten
bereitgestellt, die bestimmte Verhaltensschematiznspiegeln: ,Sie (die Eltern) sagen:
Hier trink einen Apfelsaft oder iss ein Gummibanttieoder ,Sie (die Eltern) sagen:
Mochtest Du einen Apfelsaft oder ein Gummibérche®s Weiteren konnte unter der
Option ,Sie (die Eltern) sagen: und Leerzeichenfeae Worte gewahlt werden, um das
Verhalten der Eltern zu beschreiben, falls die aogmen Moglichkeiten nicht

zutreffend sein sollten. Als letzte Option konntecim die Antwort ,weild ich nicht”
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ausgewahlt werden. Dies war jedoch nur im Fragebatgs Altersgruppe von 8-12
Jahren mdglich. Daran kndpft im Anschluss Frageath3 die danach fragt welches
Verhalten der Eltern vom Patienten erwinscht wekdérde: Auch hier standen wieder
dieselben bereits erwdhnten Verhaltensschemata Aalsvortmoéglichkeiten zur
Verfigung. Als Erweiterung zu diesem Fragenkomplexden die Eltern unter Frage 7
im Elternfragebogen dazu befragt, welchen der aglgergen Verhaltensschemata sie
sich bei Unterzucker ihres Kindes am ehesten z@oraviirden. Auch hier besteht die
Madoglichkeit eine eigene Antwort zu verfassen, féllsde Antwortmdglichkeiten nicht
zutreffend sein sollten.

Zu diesem Thema werden zusatzlich Fragen gestidltsich auf den Wunsch nach
Eigenverantwortlichkeit und Eigenstandigkeit in d&erapie beziehen. Unter Frage 15
wird gefragt: ,Hast Du das Gefihl, dass Dich Detilern zu sehr kontrollieren?. In
Anlehnung an diese Frage wurde unter Frage 8 unterufrage 12 des
Elternfragebogens nach einer Anderung im eltertichéerhalten gegeniiber dem
Patienten gefragt: ,Haben Sie jetzt mehr Angst imKind als friiher?" und ,Haben
Sie das Gefuhl, Sie behandeln Ihr Kind jetzt alsangs jinger?*

Unter Frage 16 wird direkt nach einem Wunsch nagderistandigkeit in der Therapie
gefragt: ,Willst Du bei der Therapie Deines Dialzetgerne alles selbst machen ohne
die Hilfe Deiner Eltern?“. Frage 5 des Elternfrapgéns versucht diese Aussage des
Kindes noch einmal zu verifizieren, indem die Hitgrefragt werden: ,Haben Sie das
Gefuhl, dass Ihr Kind auch ohne lhre Hilfe die Tdpe bewaltigen und verstehen
kénnen will?“. Unter Frage 6 des Elternfragebogemsden die Eltern im Rahmen
dieses Themas befragt, wie wichtig ihnen selbstaMgit und Selbstandigkeit ihres
Kindes beim Insulin spritzen und Blutzucker messen Frage 17 erkundigt sich
danach wie der Patient mit seiner Therapie zu Rlemmme: ,Fuhlst Du Dich von der
Therapie Uberfordert?“ Auch die Eltern wurden uritesige 13 des Elternfragebogens
danach gefragt, ob sie sich von der Therapie iKiedes Uberfordert fihlen wirden,
um zu ermitteln, welchen Einfluss die Eltern aufs ddurechtkommen mit der

Erkrankung und der Therapie nehmen.

Zusatzlich wird im ersten Teil unter ,Als erstes ahten wir etwas Uber Dich erfahren” nach

dem Geschlecht der Patienten gefragt.
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Alle Interviews wurden von einer Person durchgedftierschriftlicht und gesammelt. Alle
Fragebdgen wurden von der Diabtesberaterin in @dretischen Ambulanz gesammelt und an

die Untersucherin gebindelt ausgehéndigt. Die Auswmg erfolgte mittels der SPSS-
Software.
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3 Ergebnisse

3.1 Auswertung des Interviews in der Kinderonkologie

3.1.1 Beschreibung des Patientenguts

Insgesamt wurden 20 Patienten in der Untersuchuefgadt. 6 Patienten lehnten eine
Teilnahme ab, so dass eine Teilnehmergquote von Z@%erzeichnen ist. Der erste Patient
wurde am 30.08.2006 befragt und am 18.12.2006 waielBefragung mit Patient Nummer 20
abgeschlossen. Aufgrund der begrenzten Zeitspaanesveider nicht moglich die Befragung
in der geplanten Weise durchzuftuihren. Vorhergesalaneine Befragung kurz nach Stellung
der Diagnose und des darauf folgenden ersten Auidkifsgespraches. Diese Bedingung

konnte nur bei 3 Patienten erfillt werden.

Durch Aktensichtung und Befragung des Stationspeidsooder der Arzteschaft vor Beginn
des Interviews konnten die Patienten anhand ihragridsen in 14 Diagnosegruppen eingeteilt
werden:

Akute lymphatische Leukamie (ALL)

Anaplastisches Ependymom

Astrozytom

Atypischer teratoider Rhabdoidtumor (ATRT)

Burkitt-Lymphom

Ewing-Sarkom

Germinom

Glioblastoma multiforme

© 00 N O o A WDN P

Medulloblastom
10 Nephroblastom
11 Neuroblastom
12 Osteosarkom
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13 Rhabdomyosarkom
14 Non-Hodgkin-Lymphom (NHL)

Diagnosegruppe 1 erfasst die akuten lymphatischen Leuk&mien unajbandes
Immunphanotypes. Sie enthélt eine ALL der T-Zefiegi eine ALL der B-Zellreihe mit
Expression des ,common ALL Antigens (cALL)" sowie 4kute Leukdmien des
Immunphanotyps Null.

Die Gruppe 2enthalt einen Patienten mit der Diagnose eineplastéschen Ependymoms.

Die Gruppe 3enthalt eine Patientin mit der Diagnose einesdkstioms des WHO-Grades lII.
Es handelt sich um das 2. Rezidiv.

Die Gruppe 4 enthalt eine Patientin mit der Diagnose eines istyyen teratoiden
Rhabdoidtumors (ATRT).

Die Gruppe 5enthalt einen Patienten mit der Diagnose eineg&iBdwymphoms.

Die Gruppe 6enthalt einen Patienten mit der Diagnose einesig\Biarkomes.

Die Gruppe 7enthalt einen Patienten mit der Diagnose einesaems.

Die Gruppe 8enthalt einen Patienten mit der Diagnose einesb@@stoma multiforme.

Die Gruppe 9enthélt einen Patienten mit der Diagnose einesul@zlastoms. Es handelt sich
um ein Rezidiv.

Die Gruppe 10enthélt einen Patienten mit der Diagnose eineshibdgastoms (Wilms
Tumor).

Die Gruppe 1lenthalt einen Patienten mit der Diagnose einesdidastoms.

Die Gruppe 12erfasst 2 Patienten mit der Diagnose eines Ostawsa, wobei es sich bei
einem der Patienten um ein Rezidiv handelt.

Die Gruppe 13enthélt eine Patientin mit der Diagnose eines Rbatyosarkoms.

Die Gruppe 14enthélt einen Patienten mit der Diagnose eines-Mmagkin-Lymphoms
(NHL). Es handelt sich um ein Non-Hodgkin-Lymphoer d-Zell-Reihe.

Um einen besseren Uberblick Uber die Diagnosegrugpeerhalten, die im Vergleich zu der
geringen Patientenzahl ein sehr breites Diagno&asipe aufweisen, wurden die detaillierten
Gruppen noch einmal zusammengefasst. Sie entsprestheler Darstellung der Daten des

Mainzer Kinderkrebsregisters und sind damit vedjlear:

1 Leukamien Null-ALL, c-ALL, T-ALL
2 Gehirntumore Glioblastoma multiforme, ATRT,
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Medulloblastom, Anaplastische Ependymom, Astrozytom

Knochentumore Ewing-Sarkom, Osteosarkom
Lymphome NHL, Burkitt-Lymphom
Weichteiltumor Rhabdomyosarkom

Nephroblastom

Neuroblastom

0 N oo o1 b~ W

Keimzelltumor Germinom

Diagnosegruppen

Haufigkeit Prozent in %
Leukamien 6 30
Gehirntumore 5 25
Knochentumore 3 15
Lymphome 2 10
Weichteiltumor 1 5
Nephroblastom 1 5
Neuroblastom 1 5
Keimzelltumor 1 5
Gesamt 20 100

Tab. 1Verteilung der Patienten nach Diagnosegruppen

Tab. 1 zeigt die Verteilung der Patienten nach ihren jégen Diagnosegruppen. Sie
beinhalten auch diejenigen Patienten, die einendbihe an der Befragung ablehnten. Im
Vergleich zu den bundesweiten Daten, die im deetscKinderkrebsregister in Mainz
gesammelt und ausgewertet werden, weist die umfetesuPatientengruppe ein &ahnliches
prozentuales Verteilungsmuster in den Diagnosegmiguf. In den Auswertungen von 2006
sind dort Leukamien mit einem Anteil va38, 9 % vertreten, ZNS-Tumore mi22, 2 %,
Lymphome mitll, 8 % Knochentumore mi#, 4 % Weichteilsarkome mi6, 2 % renale
Tumore mit5, 6 % Keimzell-Tumore mit3,3 % periphere nervése Tumore it 1 % und
andere Tumore m#, 5 %™ Der relativ groRe prozentuale Anteil der Knochemtte in dieser
Untersuchung ist auf die geringe Fallzahl zurticatgn.

Alle folgenden Informationen zu den Patienten werid@ Fragebogen unter Punkt Als

45 Deutsches Kinderkrebsregister Auswertungen 2006
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erstes mochten wir ein bisschen etwas Uber Dichhezfi' erfragt. Sie beschreiben unter
anderem auch die Daten, die zur Ermittlung der Hiigwngsfahigkeit bei Kindern vom
Gesetzgeber gefordert werden. (Siehe dazu @rte3 Kriterium 1 — 3.

Die untersuchten Patienten waren im Mittel 11,4rdadit. Das Alter des jlingsten Patienten
betrug 5 Jahre und das Alter des Altesten 18 Jahre.

Anzahl der Patienten

Mittelwert =11 4
Std.-Abw. =4 005
N =20

4 5 B T 8 8 10 1 12 13 14 15 16 17 18
Alter des Patienten in Jahren

Abb. 1 Altersverteilung in der Kinderonkologie

Am haufigsten sind hier die Patienten mit 11 Jalestreten.

Insgesamt wurden 15 mannliche Patierfi@%)und 5 weibliche Patientinné@5 %)befragt.

6 Patienten lehnten eine Teilnahme an der Untewsglab, davon eine weibliche Patientin
und 5 méannliche Patienten. Effektiv (N=14) unteldugurden somit 10 mannlich@l,4 %)
und 4 weiblichg28,6 %)Patienten.

Die Kinder und Jugendlichen waren im Mittel 15,90 oMdte krank mit einer
Standardabweichung von +/- 23,80. Das entsprichh Zeitpunkt der Befragung einer
Erkrankungsdauer von uber einem Jahr. Als EckdatenBerechnung dieser Zeitspannen
wurden das Datum der Erstdiagnose und das DaturBefesigung verwendet. Das Minimum
liegt hier bei 0,25 Monaten, das einer Erkrankuagsed von weniger als einem Monat und
einem Maximum von 104 Monaten, insgesamt also vdaaBkungsdauer von mehr als 8
Jahren. Diese Statistik schliefl3t diejenigen Parennit ein, die eine Teilnahme an der
Untersuchung ablehnten. Betrachtet man die effekitersuchten Patienten (N=14) liefern sie

folgende Statistik:
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Das Mittel liegt bei 10,61 Monaten, das entsprietmer Erkrankungsdauer von weniger als
einem Jahr. Das Minimum liegt bei 0,25 Monaten, driter einem Monat und das Maximum

bei 44,25, das entspricht einer Erkrankungsdauemwvenr als 3 Jahren.

Anzahl der Patienten

14

Mittehwert =10,61
Std -Abw. =12 368
M=14

0= T T T T T T T 1T T
200 100 400 TO0 1000 1300 1600 1900 Z200 2500 2800 3100 3400 700 4100 £300 4500 £00 5200

Dauer der Erkrankung in Monaten

Abb. 2 Erkrankungsdauer zum Zeitpunkt der Befragung

Am haufigsten sind hier die Patienten vertretea,sdiit weniger oder bis ZuMonat von ihrer

Erkrankung wussten.

Waollte Patient hefragt
3 werden?
Wz
[ Nein
H c
34 [
]
H c
2 1l
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2 @ 1
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= —
8 s
] N
g c
14 <
ol
5 [ 7 8 9 10 1 12 16 17 18 0-

5 75 40 a0 am 125 17.00 2500 4425

Alter des Patienten in Jahren Dauer der Erkrankung in Monaten

Abb. 3Beteiligung an der Befragung
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Abbildung 3.A zeigt, dass die alteren Kinder haufiger abgelelateh, hauptsachlich hier ab
dem Alter von 9, wobei auch ein sehr junger Patieihc Jahren schon verweigert hat.
Abbildung 3.B zeigt in diesem Zusammenhang, dass die Haufigkeir Ablehnung der

Teilnahme mit der Dauer der Erkrankung zunahm.

Die nun folgenden Daten beziehen sich auf die Geuggr effektiv untersuchten Patienten
(N=14).

7 Patienten(50%) gaben an, vor der Erkrankung bereits im Krankeslhgewesen zu sein,
davon waren 2 Patienten nur einige Ta2® 6 %)und 5 Patienten Gber mehrere Wockiéh
,4%)im Krankenhaus gewesefufgrund der teilweise langen Erkrankungszeitralm@eiehen
sich diese Antworten auf vorherige Krankenhausabtdte im Rahmen der aktuellen
Krebserkrankung. 7 Patientes000 verneinten einen Krankenhausaufenthalt vor daredlien
Erkrankung.

Bei der Frage nach Geschwistern gab 1 Pafigni%)an, Einzelkind zu sein. 13 Patienten
(92, 9%)erwahnten ein oder mehrere Geschwister. Von dggendie Geschwister angaben,
besal3en insgesamt 2 Patieni&s, 4%)einen jingeren Bruder oder eine jingere Schweter,
Patienten(69, 2%)einen alteren Bruder oder eine altere Schwester2uRdtienter(15, 4%)
sowohl ein jingeres als auch ein alteres Geschiégte

Die untersuchten Patienten besuchten unterschiediBchulen (Sonderschule, Grundschule,
Privat-Unterricht, Hauptschule, Realschule, Gynmumagibzw. auch den Kindergarten und die
Berufsschule mit einer Lehrstelle. Dies verteiltthgedoch mit einer Haufigkeit von 1 bis auf
die Grundschulen und die Hauptschulen. Diese waaen haufigsten vertreten mit 5
Grundschulerr§35, 7%)und 3 Hauptschiler{2l, 4%).

Fur die unterschiedlichen Altersgruppen von 4-7rdaimd 8-18 Jahren wurden jeweils ein
Kinder- und ein Jugendfragebogen angewandt. 1lleiat (78,6 %) wurden anhand des
Jugendfragebogens flr das Alter von 8-18 Jahremvietvt und 3 Patiente(21,4 %)anhand
des Kinderfragebogens fur das Alter von 4-7 Jahren.

Im Jugendfragebogen wurden die Kinder und Jugemeticmach ihren Hobbys befragt.

Diese lie3en sich in 5 Kategorien einteilen.
1. Sport: dies umfasst Basketball, Snowboarden, FulRballateébloarden und
Schwimmen. 5 Jugendliche von @b, 5%)gaben dies als eines ihrer Hobbys an.
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2. Spiel: dies beinhaltet Computer-Spiele, Playstation, &amy, Mini-Golf, Playmobil,
Lego, Kartenspiele, Hund &rgern, Videospiele, Kioké Patienten von 154, 5%)
gaben dies als eines ihrer Hobbys an.

3. Lesen Dies beinhaltet das Lesen von Comics, Harry PPated die Bibel. 2

Patienten von 1{18, 2%)gaben dies als eines ihrer Hobbys an.

4. Fernsehen Dies gaben 3 Patienten von (277, 3%)als eines ihrer Hobbys an

5. Sonstiges Dies beinhaltet Musik horen, ein Instrument spiglbfodellflugzeug
fliegen und mit Freunden unterwegs sein. 3 Patrentsn 11(27, 3%) gaben eines
davon als eines ihrer Hobbys an.

Am haufigsten treten hier die Kategorien Spiel @pbrt auf. Dies muss im Zusammenhang
mit dem grof3en mannlichen Anteil und dem groRerer8énteil von 8-11 Jahren gesehen
werden.

Von den 3 Patienten, die anhand des Kinderfrageisofje das Alter von 4-7 Jahren interviewt
wurden, gaben alle an, lesen und schreiben zu kdnhls Lieblingslektlire wurden eine

Autozeitung, Bucher Gber Hexen und Pferde, die Hatke sowie ein Diddl-Buch genannt.

Zusatzlich wurde bei den Kinder und Jugendlichen A einem Alter von 15 Jahren ein
Elternteil mit einem gesonderten Fragebogen beflaggesamt wurden 3 Jugendliche ohne
Eltern (21, 4%) interviewt, 9 Patienten zusammen mit der Mut(éd4, 3%) 1 Patient

zusammen mit dem Vatér, 1%)und 1 Patient zusammen mit beiden Elterntgiferi%)

Bei der Befragung eines Elternteiles der 11 Paemturde die Bildung beider Eltern erfragt.
Uber den Schulabschluss der Mutter und des Vasseh sich nur schwer Aussagen treffen, da
bei Uber der Halfte dazu Angaben fehlen. Dies |&ssit darauf zurlckfihren, dass der
Fragekatalog in seiner Form noch einmal gedndertievund die explizite Frage nach dem
Schulabschluss nicht Bestandteil gewesen war. $asge zeigt sich aber, dass als
Schulabschluss bei den Mittern der Realschulabsshind bei den Vatern das Abitur als
Abschluss Uberwiegt.

Der mehrheitliche Anteil der Mtter gab an nach deamulabschluss eine Berufsausbildung
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absolviert zu haben.

Die Miutter arbeiteten zum Zeitpunkt der Befragung verschiedenen Berufssparten
(Einzelhandel, Filialleitung, Frisdse, Hotelfachfr&rankenschwester, Studentin der Sozialen
Arbeit, Verwaltungsangestellte, Verkauferin). Ebeneertreten waren 3 Hausfrauen, wobei
nebenbei in der Landwirtschaft gearbeitet wurde.

Die Vater absolvierten mit einem grol3eren Antedl die Mutter nach ihrem Schulabschluss
eine Berufsausbildung. Auch die Vater arbeiteterm ziZeitpunkt der Befragung in
verschiedenen Berufssparten (Bauzeichner, Bohrgpreister, CNC-Bediener, Tatigkeit im
Verkauf, Kraftfahrer,Kraftfahrer und Landwirt, Lehrer, Polizist, Reiniggskraft, Schlosser,
Sozialpadagoge).

3.1.2 Auswertung der Fragen in der Kinderonkologie

Alle folgenden Daten werden im Interview unter PuBkUnd jetzt mochten Wir etwas uber
Deine Krankheit wissérerfragt.

Interesse des Minderjahrigen an seiner eigenen Erlankung

In Anlehnung an dasKriterium 5 unter 2.1.3 ,Interesse und Aufmerksamkeit des
Minderjahrigen beim Aufklarungsgesprach® wurde Kmder- und im Jugendfragebogen
unterFrage 2nach einer Vorstellung der Erkrankung gefragt (B=diermit soll im weiterem

Sinne nach einem Interesse fur die eigene Erkrapgeforscht werden:
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4.A 4.B

Hast Du eine Vorstellung von Deiner Krankheit ? 4

W weiss ich nicht
. Ja
O Mein 3

Anzahl der Patienten

Ja Mein
Warst Du davor schon einmal im Krankenhaus?

Abb. 4Beeinflulende Aspekte im Zusammenhang mit einstelfang von der Erkrankung

Abbildung 4.A zeigt eine Ubersicht Uber die Beantwortung demg&ravlan sieht, dass die
Halfte der Patienten eine Vorstellung von der eggelarkrankung angab.
Diejenigen Patienten, die die Frage mit ,Ja“ beamntet hatten, beschrieben ihre Vorstellungen

in folgender Art und Weise:

- Als ,rosa und wie eine eingelegte Paprika“ besdhren 7 jahriger Patient seine
bildliche Idee von seiner Erkrankung. Er war aresirBurkitt-Lymphom erkrankt, das
sich im Darm manifestierte. Es ist wohl anzunehnu&ss es sich um die Vorstellung
des befallenen Organs handelte, nicht um die Ekkwag selbst. Zum Zeitpunkt der

Befragung wusste er seit 26 Tagen von seiner Dsgno

- Ein 7 jahriges Madchen mit der Diagnose einer Dl- hatte ein Bild von seiner
Erkrankung gemalt. Allerdings wollte sie es nichigen. Nachdem sie bei dieser Frage
sehr nervds geworden war, wurde auf eine weitehfage aus Rucksicht verzichtet.

Sie war zum Zeitpunkt der Befragung seit Uber Zelakrank.
- ,Mir wird schwindelig und ich habe Kopfschmerzer$o beschrieb ein 10 jahriger

Patient mit der Diagnose einer Null-ALL seine Erirang. Er wusste zum Zeitpunkt

der Befragung seit 1 Woche von seiner Diagnose.
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,Die Zellen machen alles kaputt‘. Dies war die Aags eines 11 Jahrigen mit der
Diagnose einer ALL der T- Zell-Reihe. Er verneirdme \orstellung von seiner
Erkrankung zu haben. Zum Zeitpunkt der Befragung esaseit Uber 7 Monaten

erkrankt.

Ein 11 jahriger Patient mit einem Rezidiv eines Méblastoms beschrieb seine
Erkrankung als ,hasslich* und dachte dabei an dasP@aparat. Er war vor Uber 1 Jahr

an Krebs erkrankt.

Fur einen 11 jahrigen Patienten, der an einem Ndydmstom litt, war es von grolRer
Wichtigkeit sich eine Vorstellung von dem Organ eh#“ zu machen. Er ging mit
seinen Eltern zum Schlachter, um es sich dort meneiTier anzusehen. Die Frage nach
der Vorstellung von seiner Erkrankung beantwortetallerdings mit ,nein“. Er war
zum Zeitpunkt der Befragung seit Uber 4 Monatenragrkt und zusétzlich

entwicklungsverzogert.

~Wachstum*. Diese Aussage stammt von einem 17 ga&hrPatienten mit der Diagnose
eines Ewing-Sarkoms. Er wusste zum Zeitpunkt dérageng seit 21 Tagen von seiner

Diagnose.

Ein 18 jahriger Patient mit der Diagnose eines Eséigchen Ependymoms Grad llI
gab an, eine Vorstellung von seiner Erkrankung abeh. Er machte jedoch keine
weiteren Angaben dazu. Er war zum Zeitpunkt derrd&@gfng 6 Monate an Krebs

erkrankt.

Ob die Frage nach der Vorstellung von der Erkragki@jaht oder verneint wurde, konnte in

keinem sichtbaren Zusammenhang mit dem Alter ogerhuer der Erkrankung gebracht

werden.

Abbildung 4.B untersucht, ob ein vorangegangener Krankenhaugaafé einen Einfluss auf

das Bestehen eines inneren Bildes von der Erkrankah Man sieht, dass die Patienten, die

vor der aktuellen Erkrankung einen Kontakt mit K@nhausern gehabt hatten, um 1 haufiger

ein innerliches Bild von der Erkrankung aufweisen.

Im Vergleich mit den verschiedenen Schulen, dieutleiswurden, konnte insgesamt keine
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Aussage wegen der geringen Haufigkeiten gemachtlemerDies betrifft Ubergreifend alle

Items in der Untersuchung in der Kinderonkologid wird deshalb nicht mehr aufgefuhrt.

Im Bezug auf das Interesse an der eigenen Erkrgniumden die Kinder inAlter von 4-7
Jahren unter Frage 6 im Kinderfragebogen Uber das Lesen von vorhandene
Informationsmaterial auf der Station befragtagt Du den“ Chemo-Kasper, ,Radio-Robby
oder ,Prinzessin Luzie und die Chemo-Ritter* andes®/gelesen?j(N=3):

Die Mehrheit der Kinder (2 von 3) im Alter von 4Jahren gaben an, sich eines der auf der
Station vorhandenen Bilcher angesehen zu haben2 Ratienten, die sich eines der Blcher
angesehen hatten, gab einer an, eine Vorstellungeimer Erkrankung zu haben, wahrend der
andere Patient dies verneinte. Eine Patientin,siile ebenfalls eines der Biicher angesehen
hatte, sagte, dass sie es nicht widdejenigen der Patienten, die eines der angegebenen
Bucher zur Veranschaulichung ihrer Erkrankung geldsatten, gaben als ihre Lieblingsbicher
ein Diddl-Buch und eine Autozeitung an. Es handsitd hierbei um eine 6 jahrige Patientin,
die zum Zeitpunkt der Befragung noch in den Kindetgn ging und einen 7 jahrigen
Patienten, der in die 2. Klasse Grundschule ging. Batientin, die sich keines der beiden
Bucher angesehen hatte, gab als LieblingsbichendBlidber Hexen und Pferde an sowie im
speziellen ,die Hexe Lilly". Sie ging zum Zeitpuntter Befragung ebenfalls in die 2. Klasse

Grundschule und war 7 Jahre alt.

Frage 4 des Jugendfragebogens erkundigt sich nach desresse fir die eigene Erkrankung
in der Altersgruppe voB-18 Jahren(N=11).

6 Der Chemo-Kasper“, Motzfeld, Helle Dachverband ML (Hrsg.); ,Radio-Robby*, Heuvel van der, Brigitte
Dachverband DLFH (Hrsg.); ,Prinzessin Luzie und €ibemo-Ritter, Schlichting, Gabriele & Schmitz,
Dieter, Deutsche Kinderkrebsstiftung 1998 (Hrsg.)
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5.A 5.B

Mochtest Du genau wissen, was Sie (Die Krankheit) in Deinem Kérper macht ? 2

B weiss ich nicht
[ HE]
M Hein, ist mir egal

Anzahl der Patienten
1

8 9 10 1 12 16 17 18
Alter des Patienten in Jahren

5.C 5.D

Anzahl der Patienten
Anzahl der Patienten

Ja Nein
Warst Du davor schon einmal im Krankenhaus?

Ja Mein
Vorstellung von der Erkrankung

Abb. 5BeeinflulRende Aspekte im Zusammenhang mit eineradgé fiir die Vorgange im Korper

Abbildung 5.A zeigt, dass sich die Kinder und Jugendlichen inerAlton 8-18 Jahren in
gleicher Anzahl (5) und mit einem Prozentsatz ¥&M5 % sowohl fir das Geschehen in

ihrem Korper interessierten als auch nicht. 1 Rakennte dazu keine Angabe machen.

Abbildung5.B zeigt, dass die Frage nach dem Interesse fir dash®hen im eigenen Korper

in den hoéheren Altersstufen haufiger mit ,Ja"“ beamtet wurde. Insgesamt wird ab dem 11.
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Lebensjahr bejaht. Somit ist von einer Altersvalih auszugehen.

Es war kein Zusammenhang zwischen Dauer der Erurapkund dem Wunsch nach
genauerem Verstandnis fur die Vorgange im Korpgicktlich.

Im Vergleich, welche Schule besucht wurde, zeigtle kein Unterschied.

Auch ein Zusammenhang im Bezug zur Bildung desriitii@uses war aufgrund fehlender
Angaben nicht zu beurteilen.

Abbildung5.C setzt das Interesse fiir die Vorgange im eigenapéftn Bezug zur Vorstellung
von der eigenen Erkrankung. Dies zeigt, dass digeian ohne Vorstellung von ihrer
Erkrankung, haufiger genauer tUber das Geschehémram Korper informiert sein wollten.
Umgekehrt waren von den Patienten mit Vorstellumgn der Erkrankung haufiger keine
genauen Informationen erwinscht.

Abbildung 5.D zeigt in diesem Zusammenhang, dass Patienten olonerfdhrung im
Krankenhaus haufiger keinen Wunsch nach einem geeawerstandnis Uber die Vorgange im
Korper auRRerten. Umgekehrt &ulRerten diejenigeremati, die davor noch keine Erfahrung

mit Krankenhausern gemacht hatten, haufiger einenssh nach genauerer Information.

Frage 8des Jugendfragebogens beschaftigt sich mit demigative der Patienten im Alter
von 8-18 Jahren sich selbstéandig Informationen Uber die eigenerdfkung einzuholen
(,Hast Du schon einmal selbstandig im Internet odedeén Blichern tber Deine Erkrankung
nachgelesen?“[N=11):

Die Mehrheit der Patiente(V2, 73%)gab an, sich kein Mal selbstandig Uber die eigene

Erkrankung informiert zu haben.

65



ERGEBNISSE
L]
L]

6.A 6.B

selbstandige
Informationssuche
[ RG]
. Nein

Anzahl der Patienten
Anzahl der Patienten

8 E] 10 11 12 16 17 18 Ja Nein
Alter des Patienten in Jahren Vorstellung von der Erkrankung

6.C

Anzahl der Patienten

Ja Mein
Warst Du davor schon einmal im Krankenhaus?

Abb. 6Beeinflulende Aspekte im Zusammenhang einer digeingen Informationssuche

Erst ab dem 11. Lebensjahr ist eine selbstandigdeéSnach Informationsmaterial Uber die
eigene Erkrankung sichtbar. Dies zeigt Abbild&ng

Ein Zusammenhang mit der Erkrankungsdauer konwtd festgestellt werden.

Anhand 3 gultiger Daten zum Schulabschluss deravitigte sich, dass 2 von den 3 Muttern,
deren Kinder eine eigenstandige Informationssucherneint hatten die hoheren

Schulabschliisse besalRen (Realschulabschluss und)ABiiejenige Mutter, deren Kind eine

eigenstandige Informationssuche bejahte, besalhiéenigeren Schulabschluss der 3 Miutter

(Hauptschulabschluss).
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Dasselbe Bild zeigte sich bei Betrachtung der Sdadhlisse der Vater. Die Véter der Kinder,
die ein eigenstandiges Suchen nach Informationeneud hatten, besalRen die hdheren
Schulabschlisse (Realschulabschluss + Abitur untuAbDer Vater des Kindes, das angab
schon einmal selbstandig im Internet oder in Bucheachgelesen zu haben, besal einen
niedrigeren Schulabschluss (Férderschulabschluss).

Abbildung 6.B zeigt, dass die Patienten ohne eine Vorstellung den Erkrankung sich
haufiger nicht informierten. Umgekehrt erkundigsnh die Patienten mit einer Vorstellung
von der Erkrankung haufiger.

\Von den 2 Patienten, die ,Lesen” als eines ihrebllys angegeben hatten, hatte sich keiner
selbstandig informiert. Diejenigen Patienten, dieegs von denen unter der Gruppe ,Spiel*
zusammengefassten Freizeitbeschaftigungen als Habpggeben hatten, verneinten 4 von 6
Patienten eine eigenstandige Informationssucheerditigs umfasste diese Gruppe neben
Computer als Hobby auch andere Spiele, die mitigglichkeit sich zu informieren weniger
im Zusammenhang zu sehen sind. Aber auch der Batlen Computer als sein Hobby
bezeichnete, hatte sich nicht selbstandig inforimier

Abbildung 6.C untersucht einen Einfluss bezuglich vorbesteheKdankenhauserfahrung. Sie
zeigt, dass die Patienten mit Krankenhauserfahhdndiger im Internet oder in Blchern Uber

die Erkrankung nachgelesen hatten als diejenigee &lnankenhauserfahrung.

Das Stellen von Fragen auf Seiten des Kindes und dalitat dieser Fragen

In Anlehnung an da&riterium 6 ,Das Stellen von Fragen auf Seiten des Kindes uerd d
Qualitat dieser Fragen“ unt&.1.3. wurden im Kinderfragebogen von 4-7 Jahren unter
Frage 8 und im Jugendfragebogenvon 8-18 Jahren unter Frage 9 nach Fragen zu der
Erkrankung, die sich der Patient gestellt hatté&rage (N=14):
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|
|
Hast Du Fragen {iber Deine Krankheit und Gber das, was hier mit Dir passiert ?

[ weiss ich nicht
B
3 nein

Abb. 7Frageverhalten der Patienten

Die Halfte der Patienten bejahte, Fragen zu deamaig Erkrankung gehabt zu haben.
Von den 7 Patienten, die diese Frage bejaht hageben 5(71,4 %) an, dass Sie zum
Zeitpunkt der Befragung keine dieser Fragen, diedamals gestellt hatten, nennen kdénnten. 2

Patienter(28,6 %)konnten sich an folgende Fragen erinnern:

-Wann kann ich nach Hause?“ An diese Frage eriersch ein 16 jahriger Patient.

- ,Werde ich wieder gesund?” Diese Frage stellte sinl ebenfalls 16 jahrige Patientin.

Die Eltern wurden im Elternfragebogen unkgage 5, Hat ihr Kind ihnen Fragen in Bezug
auf die Erkrankung oder die Therapie gestéli#Benfalls dazu befragt.

3 Patienten wurden ohne Eltern befragt. Sie beadtem die Frage mit ,Ja“ und mit ,weil3
ich nicht”. Es ist zu vermerken, dass die Mutteresi 16 jahrigen Patienten, der wahrend des
Gesprachs mehrmals Hilfe bei der Fragestellung tiggntatte, als deklarierte Ausnahme
ebenfalls mit einem Elternfragebogen befragt wuBktrachtet man hier die Haufigkeiten der
gestellten Fragen nach Angaben der Eltern, so erg@h eine leicht verdnderte
Haufigkeitsverteilung. Von den 11 befragten Perspmmben 7 Eltern63,6 %)an, dass ihre
Kinder ihnen Fragen zu Therapie und Erkrankungeljesiatten. Von 4 Elter(35,4 %)wurde
dies verneint.

Betrachtet man nun die Einzelfélle, so ergab sildss in 7 Fallen, das bedeutet in Uber der

Halfte der Falle, dass das Kind und die Eltern éinatrdre Angabe gemacht hatten. In 4
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Fallen, in denen das Kind verneint hatte, Fragenseimer Erkrankung gehabt zu haben,
antwortete eines der befragten Elternteile mit ,Ja’2 Fallen ergab sich der gegenteilige Fall:
das Kind antwortete mit ,Ja“ und die Eltern gabandass es keine Fragen gegeben hatte.

7 Eltern, die sich daran erinnern konnten, dadsesi€ragen gestellt wurden gaben folgende
Beispiele:

- Die Eltern eines 7 jahrigen Patienten mit der Dasgneines Burkitt-Lymphoms gaben
an, dass ihr Sohn nach 3 maliger Nichternheit file éSonographie, die nicht
durchgefuhrt werden konnte, fragte ,Wann darf icksem?“. Bei Gabe der
Chemotherapie fragte er seine Eltern: ,bekommegetit meine Chemo-Ritter?” Dies
entstammte aus dem Buch ,Prinzessin Lilly hat Ktellas zur Kind gerechten
Aufklarung auf der Station der padiatrischen Ong@oder Kinderklinik St. Hedwig
zur Verfugung steht. Der Patient war seit 26 Takiamk. Seine Aussage stimmte mit

seinen Eltern tberein.

- Ein 8 jahriger Patient mit der Diagnose eines Géstoma multiforme hatte laut
Mutter selbst bemerkt, dass er krank sei. Er fraifas habe ich da?“ Auf seine

Initiative hin wurde ein Arzt aufgesucht.

- ,Muss ich sterben?” diese Frage stellte laut Mutter 9 jahriger Patient mit der
Diagnose einer ALL. Er wusste seit 21 Tagen vomeseDiagnose und verneinte

Fragen zu seiner Erkrankung zu haben.

- ,Muss ich jetzt sterben?” diese Frage stellte Mutter ein 10 jahriger Patient mit der
Diagnose einer ALL. Er wusste zum Zeitpunkt derrBgfing seit 1 Woche von seiner

Diagnose. Er verneinte bei der Befragung, Fragémlgezu haben.

«  ,Warum ich? Muss ich sterben?“ und bei Rezidiv-\éaiak ,Stimmt das alles, was die
Arzte mir sagen?“ diese Frage stellte laut Muttiee €ll jahrige Patientin mit der

Diagnose einer ALL der T-Zellreihe.

- Ein 11 jahriger entwicklungsverzogerter Patient miter Diagnose eines
Nephroblastoms fragte laut Angaben der Mutter riimh Aussehen des Organs Niere.
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Dies wurde bereits bei der Frage nach der Vorsigllwon der Erkrankung erwahnt.
Ebenso gab die Mutter an, dass er mehrmals fragtey denn ,die Chemo kindigen*®

koénne.

- Ein 16 jahriger Patient, dessen Mutter ebenfalls emem Elternfragebogen befragt
wurde, habe Eltern und Arzte getrennt nach seiméraBkung und der Therapie

befragt, um herauszufinden, ob die Aussagen b&dren Gbereinstimmen wirden.

Insgesamt konnte kein sichtbarer Zusammenhang emt Alter der Patienten festgestellt
werden. Dies betraf sowohl die Aussagen der El@ish auch die der Kinder. Es ist

bemerkenswert, dass schon unter den Jingeren (6 daitre) Fragen gestellt wurden.

Der Einfluss der Bildung des Elternhauses liel3 sichanhand 4 giltiger Daten beschreiben.
\Von denjenigen der Patienten, die Fragen gestatteh, konnte nur eine Mutter zugeordnet
werden. Sie besald einen Realschulabschluss. Der, \@¢r als einziger hier zugeordnet
werden konnte, besal’ das Abitur. Von den andeRati8nten, die keine Fragen gestellt hatten,
besal3en die Mdutter einen Hauptschulabschluss, dReaischulabschluss und das Abitur
wahrend die Véater einen Forderschulabschluss, eiAbachluss der Realschule mit

zusatzlichem Abitur sowie das Abitur besal3en.

Betrachtet man nun die Aussagen der Eltern ergibtesn verandertes Bild der Daten:

Von 3 gultigen Daten besalRen 2 Mitter, die angegdlagten, dass ihre Kinder Fragen zur
Erkrankung und zur Therapie gestellt hatten, dibehén Schulabschlisse (Realschule und
Abitur), wobei die Mutter, die angab ihr Kind hatteine Fragen gestellt, den niedrigeren

Schulabschluss (Hauptschulabschluss) besal3.

Betrachtet man die Schulabschlisse der Véater,gabesich ein &hnliches Bild. Die Véater der
Kinder, die laut Angaben der Eltern Fragen gestdllitten, besalRen die hoheren
Schulabschlisse (Realschulabschluss + Abitur unthAlund der Vater des Kindes, das laut
Eltern keine Fragen zu diesem Thema gestellt hdiiesald einen der niedrigeren

Schulabschlisse (Forderschulabschluss).

Im Zusammenhang mit vorherigen Krankenhausaufeethaeigte sich, dass nach Angaben
der Kinder und Jugendlichen diejenigen ohne Krah&easerfahrung haufiger Fragen gestellt
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hatten (4 von 7 gegeniber 3 von 7).

8.A 8.B

Fragen zu Krankheit
und Therapie laut
Eltern 4

| RE]
W 1ein

Anzahl der Patienten
Anzahl der Patienten

Ja Mein weiss ich nicht Ja Nein
Warst Du davor schon einmal im Krankenhaus? Vorstellung von der Erkrankung

Abb. 8Auseinandersetzung mit dem Frageverhalten der Kiadkand der elterlichen Angaben

Abbildung 8.A zeigt im Vergleich zu den Aussagen der Kinder umndeddlichen, dass
diejenigen ohne Krankenhauserfahrung laut Elteeh éaufiger Fragen zu ihrer Erkrankung
oder Therapie stellten als diejenigen mit Krankersesfahrung.

Abbildung 8.B setzt das Frageverhalten in Bezug zur Vorstelitorgder eigenen Erkrankung.
Man sieht, dass alle Patienten, die keine Vorsiglluon der eigenen Erkrankung angegeben
hatten, Fragen zu Erkrankung und Therapie gesiatten. Die Patienten mit einer Vorstellung
hatten ein geringeres Frageverhalten gezeigt. 80 kaan davon ausgehen, dass sich eine

Vorstellung insgesamt hinderlich auf das Fragewerhauszuwirken scheint.
Des Weiteren wurde unteFrage 8 des Kinderfragebogens und unter Frage 9 des

Jugendfragebogengdanach gefragt, ob sich das kranke Kind im Fafleredringenden Frage

nicht nur an seine Eltern, sondern auch eigengjzamdiie zustandigen Arzte wenden wiirde.
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lch habe

[ niemanden gefragt

m nur EtternMama und Papa
gefragt

H auch die Arzteiden Doktor
gefragt

I Fehlend

Abb. 9Eigenstandigkeit im Frageverhalten gegeniiber deteschaft

Die Mehrheit der Patientefr6, 92%)wandte sich in dringenden Fallen auch eigenstaadig
die Stationsarzte.

2 Patienter{15, 38%) die angaben sich bei Fragen nur an Mama und gapandet zu haben,
sind in der unteren Altersgruppe von 6 und 7 Jalarefinden. Der restliche Anteil verteilte
sich auf die Altersgruppen von 8-18 Jahren. Eingake ist als fehlend zu verzeichnen. Somit

ist von einer Abhéngigkeit beziglich des Alterszauggehen.

Die Fahigkeit des Kindes, das Fur und Wider abzuwage

In Anlehnung an daKriterium 8 zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit von Kiexh und
Jugendlichen unte?.1.3 ,die Féahigkeit des Kindes, das Fur und Wider akigen” wurde
Frage 5 (,Hier werden komische Dinge mit Dir gemacht, dieunflr dich sind und die Du
nicht verstehst. Argerst Du Dich dariiber oder h&st Dich dariiber geargert?“)an die
Kinder im Alter von4-7 Jahrengerichtet (N=3):

Die Mehrheit der befragten Kinder (2 von 3) gab sich nicht Gber die MalRnahmen des
Krankenhauses zu argern oder geargert zu haben.

Derjenige Patient, der diese Frage mit ,Ja“ beart®vdatte, war 7 Jahre alt und seit 26 Tagen
an einem Burkitt-Lymphom erkrankt. Er ging zum peitkt der Befragung in die 2. Klasse
Grundschule.

Die anderen 2 Patientinnen, die mit ,Nein“ geant@bhatten waren 6 und 7 Jahre alt und seit
5 Monaten an einem Rhabdomyosarkom bzw. seit 2edabnd 1 Monat an einer ALL
erkrankt. Die 6 jahrige Patientin ging zum Zeitpudkr Befragung noch in den Kindergarten
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und die 7 jahrige Patientin besuchte ebenfalldkasse Grundschule.
Eine der Patientinnen gab an, schon einmal im Keah&ius gewesen zu sein. Die anderen

beiden Patienten hatten zuvor noch keine Erfahnmib¢{rankenh&usern gemacht.

Als Erweiterung deFrage 5desKinderfragebogensdesAlters von 4-7 Jahrenwurde den
jungen Patienten folgende Frage gestgiérstehst Du, dass Du dadurch gesund wirst?*

Alle 3 Patienten antworteten auf diese Frage nait.,.J

Im JugendfragebogendesAlters von 8-18 Jahrenwurde unter Frage 5 differenzierter nach
den TherapiemalRBnahmen und deren Nebenwirkungeagyefkls erstes wurde in diesem
Frageblock allgemein nach dem Verstandnis fur d@3dvahmen im Krankenhaus gefragt
(N=11).

10.A 10.B

Hast Du verstanden, was alles hier (im Krankenhaus) mit Dir gemacht wird ?

| FE]
Mrein
M dlas meiste

Anzahl der Patienten
1

8 ] 10 1 12 16 17 18
Alter des Patienten in Jahren
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Anzahl der Patienten
1

Anzahl der Patienten

25 75 400 600 725 8350 1125 1200 2250 4425 Ja Nein
Dauer der Erkrankung in Monaten Warst Du davor schon einmal im Krankenhaus?

Abb. 10BeeinfluRende Aspekte im Zusammenhang mit denanvengs fur Therapiemal3nahmen

Abbildung 10.A veranschaulicht, dass in der untersuchten Patignippe36, 6% angaben,
Verstandnis fur die TherapiemalRnahmen zu haberselber Prozentsatz verneinte dies
allerdings auch27, 27%der Patienten bejahten diese Frage in eingesderdvweise mit ,das
meiste” verstanden zu haben. Gesamt betrachtehgabe Uber die Halfte der Patienten -wenn
auch eingeschrankt- an, dass ein Verstandnis &ifloerapiemalRnahmen bestinde.

Abbildung 10.B verdeutlicht, dass in Abhangigkeit vom Alter eirerstandnis fur die
TherapiemalRnahmen angegeben wurde. Ab dem 9. ljebengrd ,das meiste” verstanden,
wahrend ab dem Alter von 11 Jahren eindeutig mirai . Ja“ geantwortet wird.

In Abbildung 10.C lassen sich die Angaben mit der Dauer der Erkraglkuergleichen. Hier
gaben Patienten mit langerer Krankheitserfahrungifitr ein Verstandnis fur die
TherapiemalRnahmen im Krankenhaus an.

Anhand 3 gultiger Daten lasst sich zum Einfluss Bédung des Elternhauses folgendes
beschreibend erwéhnen:

Die Eltern des Patienten, der Verstandnis fir dierdpiemalRnahmen im Krankenhaus abgab,
besalRen einen der Abschlisse mit niedrigerem Bishimeau (Hauptschulabschluss und
Forderschulabschluss).

Die Eltern des Patienten, der mit ,das meiste* digfse Frage antwortete, besal3en einen
Realschulabschluss mit zusatzlichem Abitur undraifRealschulabschluss, wahrend die Eltern
des Patienten, der diese Frage mit ,nein* beanewdratte den Abschluss mit dem hoéchstem
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Bildungsniveau (Abitur) besal3en.
Abbildung 10.D vergleicht die Angaben mit einer vorbestehendemkeahauserfahrung. Hier
zeigt sich, dass die Patienten mit Krankenhausenfgh haufiger die Mal3hahmen im

Krankenhaus verstanden hatten als diejenigen oharekiinhauserfahrung.

Als Erweiterung deFrage 5wurde nach den Nebenwirkungen der Therapie gefragt:

Hast Du auch len, welche Nel irkungen mit der Therapie auftreten kinnen ?

W=

] nein, interessiert mich
nicht

B das meiste

Abb. 11Das Verstandnis fir Nebenwirkungen

Eine Angabe ist als fehlend zu verzeichnen, so Hessvon 10 giltigen Daten ausgegangen
wird. Mit dieser Voraussetzung zeigt sich, da®38% der Patienten (9) angaben die
Nebenwirkungen der Therapie verstanden zu habeter iBericksichtigung, dasa0% (2
Patienten) davon die Antwort relativierten und paids meiste* geantwortet hatten. 1 Patient
(10%) gab an, dass er kein Interesse daran habe. EzunaZeitpunkt der Befragung 11 Jahre
alt.

9 Patienten, die diese Frage bejaht hatten, wurdemer offenen Frage gefragt, welche der
Nebenwirkungen fur sie persdnlich am schlimmstenEmnnerung geblieben waren. 4
Patienten(40%) nannten Haarausfall, (20%) nannten Ubelkeit und ein Patient hatte bis Dato
noch keine Erfahrungen mit Nebenwirkungen gema2hPatienten(20%) machten keine
Angaben dazu.

Die Aussagen standen in keinem sichtbaren Zusamangniit dem Alter.

Alle 10 Patienten gaben an, zu wissen, warum Neltkamgen in Kauf genommen
werden missten

Zur genaueren Differenzierung wurde eine offeneg€rgestellt, in der die Patienten mit
eigenen Worten erklaren sollten, warum sie die dpier trotz der unangenehmen

Nebenwirkungen fur richtig halten wirden. Folgekdkiarungen wurden gegeben:
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,Um gesund zu bleiben”. Diese Antwort gab ein 8rigér Patient mit der Diagnose

eines Glioblastoma multiforme, in Behandlung selakr.

»Ich will gesund werden* war die Antwort eines hij@en Patienten mit einer ALL.

Diese Patientin war seit 3 Wochen in onkologisdemandlung.

Ein 10 jahriger Patient mit der Diagnose einer Adab an, dass er verstehe warum,
dass er jedoch nicht alles begreifen kbnne. Detralen seit Diagnosestellung betrug

eine Woche.

.Der Klumpen im Kopf wird kleiner®. Dies war die Awort eines 11 jahrigen Patienten
mit Rezidiv eines Medulloblastoms. In Behandlung diaser seit Uber 3 Jahren.

Eine 16 jahrige Patientin mit einem ATRT gab anisteghen zu kdnnen, warum die
Therapie notig sei. Sie empfinde die Nebenwirkungeloch auch als seltsam. Sie war

seit 8 ¥2 Monaten in Behandlung.

Ein 17 jahriger Patient mit der Diagnose eines wsarkoms erklarte den Sinn der
Therapie als ,Gift gegen den Tumor®. Er hatte ndaine Erfahrungen mit den
Nebenwirkungen der Therapie gemacht, die Diagnoae wor 3 Wochen gestellt

worden

,Um geheilt zu werden, war die Antwort eines 18rigér Patient mit der Diagnose
eines anaplastischen Ependymoms. Er befand sich eseém halben Jahr in
onkologischer Behandlung.

4 befragte Kinder und Jugendliche gaben dazu kKengaben.

Die Mdglichkeit, die eigene Situation zu erfassenndl sich dartber zu &uf3ern

In Anlehnung an daKriterium 9 ,Die Méglichkeit, die eigene Situation zu erfassamd sich

dariiber zu auf3ern* unt&.1.3. wurden die Kinder und Jugendlichen ikinder- und im

Jugendfragebogenunter Frage 1 nach dem Grund ihres Krankenhausaufenthaltes giefra
(,Weil3t Du, warum Du hier bist?“[N=14):
Die Frage wurde von einer klaren Mehrheit der Pétie(85, 71%)mit ,Ja“ beantwortet. Nur
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2 Patienter{14, 29%)beantworteten dies mit ,Nein“. Sie waren 6 undlahre alt. Unter ihnen

befindet sich der Patient mit dem langsten Behargdimeitraum (Uber 3 Jahre)

Als Erweiterung zu Frage 1 wurden die Patienteigefofdert mit eigenen Worten den Grund
ihres Krankenhausaufenthaltes zu beschreiben.

Es wurden folgende Antworten gegeben:

«  ,Wegen dem Darm*®. Dieser Patient war zum Zeitpuwtdat Befragung 7 Jahre alt und
wusste seit 26 Tagen von seiner Diagnose, einemkitBuymphom im

Magendarmtrakt.

- ,lch habe Fieber gehabt®. Das war die Antwort eifig@hrigen Patientin, die wegen
einer ALL seit tber 2 Jahren in Behandlung war.

« ,Wegen dem Tumor im Kopf und damit ich gesund l#eitDiese Antwort stammte
von einem 8 jahrigen Jungen, der wegen eines @kbirina multiforme seit Gber einem

Jahr behandelt wurde. Das Interview fand wahrendseAmbulanz-Besuches statt.

- Ein 9 jahriger Patient mit der Diagnose einer AlLlabg an wegen einer
-Knochenmarkspunktion* und der ,Chemo“ da zu sétn.wusste seit 3 Wochen von

seiner Erkrankung.

- ,lch bin krank und habe Blutkrebs". Dieser Patiardr zum Zeitpunkt der Befragung
10 Jahre alt und wusste seit 1 Woche von seinegridse. Er war an einer ALL
erkrankt.

« ,wegen dem Tumor‘. Diese Antwort stammt von eineml Jahrigen
entwicklingsverzogerten Jungen, der zum ZeitpuektBefragung seit iber 4 Monaten
aufgrund eines Nephroblastoms in Behandlung war.

- Eine 11 jahrige Patientin gab an, zum ,Rucksack® da sein und wegen

Bauchschmerzen und Ubelkeit. ,Rucksack* bedeutet Sprachgebrauch auf der
kinderonkologischen Station, dass den Kindern 1viag@8eginn eines Chemotherapie-
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Zyklus mehrere Liter Wasser intravends infundiererden, um die Nieren
durchzuspilen und die Nierentatigkeit anzuregee. l&%kommen dies als eine Art
Rucksack auf den Rucken geschnallt und kénnen deoht einmal einen weiteren Tag
zu Hause verbringen. Sie war zum Zeitpunkt der &pfng seit Uber 7 Monaten

aufgrund einer ALL der T-Zellreihe in Behandlung.

- ,Um die Krankheit zu behandeln®. Diese Antwort gaib 12 jahriger Patient mit der
Diagnose einer Leuk&amie. Er war zum Zeitpunkt defr&ung seit tber 11 Monaten

in Behandlung.

- ,Blutkrebs®. Dieser Patient war zum Zeitpunkt degfEagung 16 Jahre alt und wurde
seit Uber 1 Jahr und 10 Monaten aufgrund einer c¢handelt

-, Erhaltungstherapie” war die Antwort einer eberdall6 jahrigen Patientin mit der
Diagnose eines ATRT. Sie wurde zum Zeitpunkt defrd@ging seit 8% Monaten
behandelt.

- ,Schmerzen bei einer Prifung und bei Verdacht ad yste, die sich dann als Tumor
herausstellte.“ Dieser Patient war 17 Jahre alt wndste seit 3 Wochen von seiner

Erkrankung.

- ,Um geheilt zu werden* war die Antwort des altesiatienten mit 18 Jahren, der seit

einem halben Jahr wegen eines anaplastischen Epenayin Behandlung war.

Hinsichtlich des oben genannten Aspektes wurderKotider und Jugendlichen untérage 3
gefragt, ob sie sich physisch krank fihlen wirdgéiitilst Du Dich krank?“YN=4):

Die Mehrheit der Patientg64, 29%)gab an, sich nicht physisch krank zu fihlen.

Da alle Patienten in dieser Untersuchung angaleneestandnis flr die Nebenwirkungen der
Therapie zu haben (siehe Frage 5 des Kinder- umgndifiragebogens), macht dies die
Betrachtung beziglich eines Einflusses der subjektiphysischen Konstitution auf das

Verstandnis der Nebenwirkungen hinfallig.

Frage 4 des KinderfragebogensindFrage 7 des Jugendfragebogersollten einen Eindruck
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uber die Angste verschaffen, denen die Kinder undeddlichen durch die Ekrankung
ausgesetzt sind. Eine Aussage fehlt, da sie auksRiitnahme nicht gestellt wurdgHast Du
Angst?*) (N=13):

Hier gab die Mehrheit der Patienten @it, 54%an, keine Angst zu haben.

Diejenigen Patienten, die diese Frage bejahtendevuin einer offenen Frage nach ihren
Angsten befragt. Die Eltern wurden ebensoBiternfragebogen unter derFrage 6 zu den
genannten Angsten ihrer Kinder interviewt. Dabgagen sich folgende Aussagen:

- Die Mutter einer 6 jahrigen Patientin, der die leragis Ricksichtnahme nicht gestellt
worden war, gab an, dass das alleine sein im Krdrdes ihrer Tochter am meisten
Sorgen bereitet hatte.

. ,Die Operation und die Nasensonde“. Dies aufRersesaine groéRten Sorgen ein 7
jahriger Patient. Seine Eltern gaben im Elterngidprhier als Erganzung das
LAbfUhrmittel* an.

- Eine 7 jahrige Patientin gab an, dass sie Angsehsie wollte sich aber im Gespréach
nicht weiter dazu auf3ern. Der Vater gab im Eltespg&ch an, dass seine Tochter nie
geaul3ert hatte vor etwas Angst zu haben.

- Ein 8 jahriger Patient, der spontan ,nein“ auf di€sage geantwortet hatte, habe laut
Angaben der Mutter viel Angst vor dem Hickman-Kaéneyehabt.

- Ein 9 jahriger Patient hatte laut Mutter einmal Angor dem Tod gedufRert. Im
Gesprach hatte er die Frage verneint.

- Eine 11 jahrige Patientin gewann im Laufe des Gty Vertrauen und revidierte ihre
anfangliche Antwort, in der sie zunachst angegdimte keine Angst zu haben. Sie
sagte, sie habe Angst vor dem Sterben. Die Mu#stéltigte dies.

- Ein 16 jahriger Patient erzahlte im Gespréch, agasangst vor einer Wiederholung

eines bestimmten Erlebnisses auf der Intensivéstdiabe. Zum damaligen Zeitpunkt
habe er sich sogar gewiinscht zu sterben. Die Mwtiede hier in dieser Altersgruppe
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als Ausnahme mit einem Elternfragebogen befragt. f®istatigte die Angaben ihres

Sohnes.

- Eine weitere 16 jahrige Patientin dulRerte als dn#ite Sorge, nicht mehr laufen zu
kénnen oder nicht mehr reiten zu kénnen. Von ebgmeBer Bedeutung war flir sie
auch die Angst, dass ihre Haare nicht mehr nachseaickdnnten.

In 4 Fallen, in denen die Kinder diese Frage verneatten stimmten die Antworten mit denen

der Eltern Uberein. Nur 2 Patienten gaben kon#éate/orten an.

Die Befragung der Elterg,Hat Ihr Kind einmal geaul3ert, dass es Angst har&igte einen
Unterschied zu den Antworten der Kinder. Hier bgahknapp Uber der Halfte der Eltg64,
55%) dass ihre Kinder einmal Angst geaul3ert hatten. diés muss naturlich im
Zusammenhang gesehen werden, wie bereit die KimdérJugendlichen letztendlich waren
uber ihre Angste zu berichten. Hieraus ergibt siobh einmal die dringende Notwendigkeit

der Betrachtung der elterlichen Ansicht.
Des Weiteren wurden Fragen an die Eltern tGber @alalten des Kindes gestellt. Zunachst

wurde imElternfragebogenunterFrage 1des Abschnittesals erstes méchten Wir lhnen ein

paar Fragen zu lhrem Kind stellergefragt, wer die Diagnose erklart hatte (N=11):
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|
|
Wer hat Ihrem Kind bei Diagnosestellung seine Erkrankung erklért

W wir (Etern)
W cic frzte
I beide zusammen

Abb. 12Aufklarung Gber die Diagnose

In 5 der Falle(45, 45%)hatten die Eltern zusammen mit den Arzten Uber Rilgnose
aufgeklart. Dies entspricht der Mehrheit. In 4 8atle (36, 36%)iibernahmen dies die Arzte
allein. In den 2 Faller{18, 18%),in denen die Eltern alleine die Diagnose erklattdn,

handelte es sich um die juingsten der Patientend&/wWahren).

Als Erweiterung derFrage 1 des Elternfragebogenswurden die Eltern nach der
unmittelbaren Reaktion ihrer Kinder auf die Diagesisllung befragt:

- Eine 6 jahrige Patientin habe auf die Erklarung demveint, aber alles hingenommen,

was man ihr gesagt hatte.

- Nach Aussage der Mutter wollte ihr 7 jahriger Saamaufhin nichts mehr héren und

hatte total abgeblockt.

- Ein inzwischen 7 jahriges Méadchen war damals zusgbosestellung 5 Jahre alt
gewesen und konnte laut Vater noch nicht alleseafsyr.

- Nach Aussage der Mutter hatte ihr 8 jahriger Soamals gezittert und war wie

weggetreten gewesen.

- Ein 9 jahriger Patient war laut Mutter bei Diagr&teung sehr traurig geworden und

wollte unbedingt nach Hause. Er aul3erte nur, m#e m in Ruhe lassen. Die Mutter
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gab zusatzlich an, dass es in der Schulklasse $ukses einen ahnlichen Fall gegeben
habe.

Ein 10 jahriger Patient hatte am Aufklarungsgedpi@er Eltern teilgenommen. Er war

laut Mutter sehr ruhig gewesen und habe keine Irrggstellt.

Ein 11 jahriger Patient wurde nach Aussagen dertdviutach Diagnosestellung sehr

traurig und wutend. Er sagte, er wolle den blédemadr nicht.

Ein ebenfalls 11 jahriger Patient reagierte mitrsekl Trauer und Angst auf sein

Aufklarungsgesprach. Er habe laut Mutter sehrgesteint.

Als einzige Reaktion auf seine Diagnose hin zelgtg Angaben der Mutter ihr 11

jahriger Sohn ein Schulterzucken.

~Warum ich?“ dies war die erste Frage eines 12 igé&mr Patienten bei seiner

Diagnosestellung.

Ein 16 jahriger Patient, dessen Mutter in dies¢emsbruppe befragt wurde, habe laut

Mutter nicht geweint und sagte nur, dass er daaffhwirde.

Frage 8 des Elternfragebogensetzt sich mit dem Verhalten aul3erhalb des Krardesds

auseinander.

Auf die Frage,Wie hat ihr Kind auf Fragen aus der Umgebung (GQesister, Freunde,

Bekannte) reagiert?Wwurden folgende Angaben gegeben:

Laut Aussage der Mutter wurde kaum gefragt. Als @amwandter der 6 jahrigen

Patientin ihr eine Frage zu diesem Thema stelétbelsie einfach nicht geantwortet.

Bei einem der beiden 7 jahrigen Patienten konnireek&ntwort gegeben werden, weil
er erst seit kurzem von seiner Diagnose wusste ngah keinen Kontakt mit der

Umwelt aul3erhalb des Krankenhauses gehabt hatte.
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Eine weitere 7 jahrige Patientin habe kaum Fragesteljt, sie ware eher geschutzt

gewesen, habe aber angeblich nicht anders als reaugért.

Ein 8 jahriger Patient habe laut Mutter nicht asd®s sonst reagiert.

Nach Aussagen einer Mutter hatte ihr 9 jahrigerrSoicht anders als sonst reagiert, er
habe auch noch keinen Kontakt mit anderen Kindeler &erwandten gehabt, da die
Diagnose erst seit 3 Wochen bekannt war.

Ein 9 jahriger Patient reagierte laut Mutter niahtlers als sonst. Er wiirde sagen, dass
er Blutkrebs habe. Dies zeigte sich auch wahresdrderviews, als er auf die Frage ,,
Warum bist Du hier?“ mit ,ich bin krank und habeauBdrebs" geantwortet hatte.

Die Mutter eines 11 jahrigen Patienten gab an, dasscht anders als sonst reagieren

wirde.

Eine weitere 11 jahrige Patientin reagierte lautt®tueher unsicher auf Reaktionen von
der Umwelt. Es wurde kaum gefragt, weil sich ihmeunde auch nicht trauten zu

fragen. Dies war ihr aber angeblich auch lieber so.

Ein ebenfalls 11 jahriger Patient habe laut densAgen der Mutter nicht anders als

sonst reagiert.

Ein 16 jahriger Patient habe nicht anders als s@agfiert. Die Mutter gibt an, er habe
immer die Wahrheit gesagt und wollte damit gernRuie gelassen werden.

Eine Aussage muss als fehlend verzeichnet werden.
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Als Erweiterung deiFrage 8 wurden die Eltern dartber befragt, ob das Kind smh aus

Erklarungen zu seiner Erkrankung gegeben hatte Aigabe muss hier ebenfalls als fehlend
verzeichnet werden (N=10):

Hat Ihr Kind ven sich aus auf Fragen der anderen erklart, was fur eine Krankheit es hat ?

. weiss ich nicht
Ja

W Hein

"] noch keinen Kontakt
gehal

Abb. 13Aktive Erklarungsversuche von Seiten des Kindes

Die Halfte der Eltern gab an, dass ihre Kinder sioh sich aus nicht erklart hatten. In 2 der

Falle @0% hatten ein 10 jahriger und ein 16 jahriger Patiesigenstandig
Freunde/Verwandte/Bekannte informiert.

Als weiteren Aspekt in der Diskussion stellte silth Frage nach dem Vertrauen gegeniber den
Informationen, die von Seiten der Eltern und dertdschaft an das kranke Kind herangetragen
wurden. Hierzu wurden die Patienten iinderfragebogen unter Frage 9 und im
JugendfragebogerunterFrage 10befragt. Eine Angabe fehlt (N=13):

Meinst Du, dass Mama und Papa oder die Arzte Dir manchmal etwas nicht sagen? /
Hast Du das Gefiihl, dass Dir die Eltern oder die Arzte etwas verschweigen ?

. weiss ich nicht
Ja

[ mein

Abb. 14Vertrauen gegeniiber der Arzteschaft und den Eltern

84



ERGEBNISSE
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
Die Mehrheit der befragten Patienten hatte mit (@Y immer das Gefuhl, dass ihnen die
Wahrheit gesagt wurde. Diejenigen, die das Gefiditen mit Informationen geschont zu

werden, waren in allen Altersgruppen vertreteriL{6und 16 Jahre).

Als Erweiterung dieser Frage wurden diejenigen,ndiie,Ja“ geantwortet hatten dazu befragt,
ob sie diese Tatsache als stérend empfinden wiugi&atienten von den 4 Patient@&0%)
empfanden diese Tatsache als stérend. Sie warde théi Jahre alt. Die anderen 2 Patienten
gaben hier als Antworveil ich nicht* an. Sie waren 6 und 11 Jahre alt.

Unter Frage 2und unterFrage 3 des Elternfragebogeng,Haben Sie mit Ihrem Kind offen
Uber seine Erkrankung und die mdglichen Folgen getien?” und ,Haben Sie jemals mit
der Absicht Ihr Kind zu schitzen etwas bewusstrandi@gestellt oder verschwiegersdiite

die Seite der Eltern dargestellt werden: (N=11):

Eine Mutter(9, 09%)gab an, ihren 7 jahrigen Sohn geschont zu haben.

Bei Frage 3 gab die Mehrheit der Elter(v2, 73%)an, dies nicht getan zu haben, sondern
immer offen Uber alles gesprochen zu haben. In &7, 27%)gaben Eltern an, ihre
Kinder mit Informationen geschont zu haben, umnsifit zu belasten. Diese Kinder waren 7,
11 und 12 Jahre alt

In nur einem dieser Falle stimmte die Aussage de&rit und des Kindes beziglich des
Geflhls Uberein, dass ihm etwas verschwiegen wendeder Tatsache, dass die Eltern dies
auch bestatigten. Das Kind war 11 Jahre alt. Esiteoallerdings nicht angeben, ob ihn diese

Tatsache storen wirde.

Das bisherige Verhalten des Kindes als Patient

Wie bereits unteR.1.3 erwahnt sollte hier in Anlehnung an ddasterium 11 das bisherige
Verhalten des Kindes als Patient untersucht undhoeben werden. Einige Fragen hierzu
wurden schon dargestellt. Die Altersgruppe der 86ahrigen fehlt in dieser Ausfihrung, da
die Fragen, die bereits dargestellt wurden zumneimeir im Kinderfragebogen und zum
anderen nur im Elternfragebogen gestellt wurdem. Mérhalten als Patient wurde unter
anderem in den bereits beschriebenen und ausgésveifeagen bearbeitet, auch wenn sie

nicht explizit unter diesem Punkt benannt werden.

Im Kinderfragebogen mit dem Alter von 4-7 Jahrenwurden die Kinder nach ihrer eigenen
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Verantwortung zur Genesung befrggivirdest Du hier bleiben, auch wenn Mama und Papa
ganz weit weg waren und nicht jeden Tag komment&bindamit Du wieder gesund wirst?")
(N=3):

Die Mehrheit der jungen Patiente66( 67% 2 von 3 Patienten) gab an, nicht bleiben zu
wollen. Derjenige Patient, der hier mit ,Ja“ geaotigt hatte war gegentber den anderen
beiden Patienten mit einer Erkrankungsdauer vom Bh&hren am langsten in Behandlung.

Die anderen beiden waren erst seit 1 Monat und Batém in Behandlung.

Die Eltern der Patienten wurden zu diesem Themer kinhge 4,Hatten Sie das Gefuhl, dass
lhr Kind den Sinn verstanden hat, warum es manchmath ohne seine Eltern im
Krankenhaus bleiben muss?des Elternfragebogens befragt. Sie enthalten nun auch
Aussagen uber die Kinder und Jugendliche des Alters 8-15 Jahren (N=11): Alle Eltern

bejahten diese Frage.

Des Weiteren wurden die Eltern unkgage 7 des Elternfragebogensach dem Verhalten des
Kindes zu Hause befragfWwenn Sie zwischen den Therapieblécken zu Hausernywdaat Ihr
Kind dann auch einmal den Wunsch geaul3ert, nichltrnies Krankenhaus gehen zu
missen?*“)N=11):

Auch hier zeigte es sich, dass sich Uber die HditePatiente(63, 64%)nicht weigerten, als
sie wieder ins Krankenhaus zuriick mussten. 4 dggrRan(36, 36%),die sich nach Angaben
der Eltern einmal geweigert hatten, waren 7, 8 mdimal 11 Jahre alt gewesen. Sie waren

seit 4 Monaten, seit Gber 7 Monaten, seit einem Jath seit Uber 2 Jahren in Behandlung.

Haltung des Minderjdhrigen zur Frage der Einbeziehurg der
Sorgeberechtigten

Das Kriterium 12 ,Haltung des Minderjahrigen zur Frage der Einbleare der Sorge-
berechtigten in das Aufklarungsgesprach und dielifAta@er Begrindung fir seine Haltung,
stellt fur diese Arbeit einen essenziellen Punkt dmter Frage 6 des Jugendfragebogens
werden die Kinder und Jugendlichen direkt nach min&unsch nach Eigenverantwortung
gefragt(Mochtest Du, dass Deine Eltern die Entscheidungdee Therapie treffen?“)Eine
Angabe fehlt (N=10):

Eine klare Mehrheit der Patienten aul3erte 90, dass diese Entscheidung von den Eltern

getroffen werden solle. Derjenige Patient, der bngass seine Eltern nicht die Entscheidung
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treffen sollten, lag in der unteren Altersgruppe:var 9 Jahre alt und erst seit 3 Wochen in

Behandlung.

Als Erweiterung derFrage 6 wurde nach dem Wunsch nach Einflussnahme auf die
Entscheidung gefragfWenn ja, méchtest Du dann trotzdem mitentsché&itden
Hier gaben60% der Patienten an, in die Entscheidung mit eingdbanwerden zu

wollen.

‘Wunsch nach

En Mitspracheracht 69
| 5]

.NEiﬂ

Anzahl der Patienten
Anzahl der Patienten

g 10 11 12 16 17 18 jinger als Patiert lter als Patient alter und jinger als Patient
Alter des Patienten in Jahren Alter im Verhiltnis zum Patient

Abb. 15Auseinandersetzung mit dem Wunsch nach Mitspraciiere

Die Patienten &aufRerten Uberwiegend ab dem Alter ¥®nJahren einen Wunsch nach
Mitspracherecht. Dies zeigt Abbildudé.A. Ein jungerer Patient mit 9 Jahren sprach ebenfalls
einen solchen Wunsch aus. Eben dieser Patient ewoiltht, dass seine Eltern alleine
Entscheidungen tber die Therapie treffen sollten.

Die Forderung nach Mitspracherecht liel3 keinen #usanhang mit der Dauer der
Behandlung erkennen.

Anhand 3 gultiger Daten ist Folgendes zu erkennéwei Miutter, deren Kinder ein
Mitspracherecht wiinschten, hatten einen Hauptsbblalduss und einen Realschulabschluss
absolviert, wahrend die Mutter eines Patienten kéer Mitspracherecht wiinschte, das Abitur
absolviert hatte.

Zwei der Vater, deren Kinder ein Mitspracherechtfoggert hatten, besal3en einen

87



ERGEBNISSE

Forderschulabschluss und einen doppelten AbschiissRealschulabschluss und Abitur,
wahrend der Vater des Patienten, der klar nichtemischeiden wollte, das Abitur absolviert
hatte.

Krankenhauserfahrung zeigte hierauf keinen erkemmbginfluss.

Alle sechs Patienten, die einen Wunsch nach Mits@dei ihrer Therapie aul3erten besallen

ein alteres Geschwisterteil. Dies veranschauliditiilung15.B.

In Frage 6 wurden die Patienten befragt, ob Ihnen die Moégkesh zur Eigenbestimmung
Uberhaupt bewusst gewesen Gelattest Du eigentlich das Gefihl, dass Dir Ubevlpa eine
Entscheidung mdglich war?*)

Hier gaben70% der Patienten an, nicht das Gefuhl einer Wahlnbigéit gehabt zu haben. Im
Gespréach hatte sich gezeigt, dass fir die meisagarfeen die Angst vor dem Tod Uberwog, so
dass sich die Frage nach einer Ablehnung der Tieerag Anfang an nicht gestellt hatte.
Diejenigen der Patienten, die das Gefuhl gehalieihatine Wahl zu besitzen waren zweimal

16 Jahre und einmal 9 Jahre alt gewesen.

Umgang der Eltern mit der Erkrankung ihrer Kinder

Unter Teil Il des Elternfragebogens wurden an dterg unter ,Nun mochten wir Ihnen noch
ein paar Fragen zu lhrer Person stellen® Frageitlget, die sich auf den Umgang mit Kind
und Krankheit beziehen.

Frage 1(,Haben sie den Eindruck selbst alles verstandehaoen?“)(N=11).

Uber 80% der Elteri81, 82%)hatten den Eindruck gehabt beim Aufklarungsgespeilels

verstanden zu haben.

Frage 2,Waren Sie selbst auch mit der Therapie einverstard (N=11):

Diese Frage wurde Z100%von allen Eltern mit ,Ja“ beantwortet.
Frage 3(,Haben Sie Ihr Kind in die Entscheidung mit eingaden?*)(N=11):

Eine klare Mehrheit der Eltern gab mit Gl®9% (81, 82%)an, dass sie ihr Kind fir eine

Beteiligung an einer solchen Entscheidung fur ng joalten wirde.
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Frage 4(N=1):

Wiirden Sie eine gegenteilige Entscheidung ihres Kindes akzeptieren ?

. Ja
M rein
[ Mein, ist noch zu jung

Abb. 16Akzeptanz einer gegenteiligen Entscheidung deseKind

Die Halfte der Eltern gab ohne Einschrankungendas nicht zu akzeptieren, wahrend ein
kleinerer Anteil der Elterr{36, 36%)dies mit dem Zusatz ablehnte, dass sie ihren Swkn/i
Tochter fur eine derartige Entscheidung fur zu jtiatien wirden. Derjenige Patient, dessen
Mutter als einzige angab, sie wiirde eine gegegéetintscheidung ihres Sohnes akzeptieren
war 16 Jahre alt und wurde als Ausnahme zusammiesemer Mutter befragt. Er hatte schon

einmal auf der Intensiv-Station einen Wunsch naah dod gedul3ert.

Frage 5(N=11):

Behandeln Sie |hr Kind jetzt anders als friiher ?

W unveréndert
[ eher, als wire es jinger
M cher, als wire es tter

Abb. 17Umgang mit dem kranken Kind
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Die Mehrheit der Eltern behandelt ihr Kind insgesanders als friiher. Zum einen Teil als
ware es durch die Erkrankung gewachsen und damivate es alter, zum anderen Teil aber
auch als wéare es junger. Knapp unter der Halfte Elegrn (45, 45%)gab an, ihr Kind

unverandert zu behandeln.

Als letztes wurden die Eltern untéirage 6 gefragt wie belastend sie diese besondere
Verantwortung fir die Gesundheit Ihres Kindes engdn wirden(,Empfinden Sie diese
besondere Verantwortung fur Ihr Kind als BelastugN=11):

Die Mehrheit der Elteri(63, 64%)empfand dies als Belastung.

3.2 Auswertung des schriftichen Fragebogens in der

padiatrischen Diabetes Ambulanz

3.2.1 Beschreibung der Patienten

In der Diabetes Ambulanz der Kinderklinik St. Hegwin Regensburg wurden insgesamt 50
Fragebdgen an Kinder und Jugendliche mit Diabetegeteilt. 32 der 50 Fragebdgen kamen
ausgefullt zurick, das entsprach einer Teilnehnweguon64%. Es handelte sich bei allen
Patienten um einen Diabetes-Typ 1.

Die Patienten lagen im Mittel im Alter von 12, 28hren. Die jingsten Patienten nahmen im

Alter von 8 Jahren teil und der alteste Patienfltar von 18 Jahren.
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Anzahl der Patienten

Mittelwert =12 25
Std -Abw. =2 794
N =32

12 14 18
Alter des Patienten

Abb. 18Altersverteilung in der padiatrischen Diabetesanaimzl

Eine Normalverteilung lie3 sich in der Altersveldeg der Patienten nicht feststellen. In
Anlehnung arPunkt 1 der Kriterien zur Beurteilung der Einwilligungsfgkeit von Kindern
und Jugendlichen unt&.2.3 wurde das Alter erfragt, um eine Abhangigkeit vaiter des
Patienten in der Beantwortung der Fragen untersuzti&kdnnen. Dies stellt einen essentiellen
Punkt in der Untersuchung dar.

Die Mehrheit der befragten Patienten war &8t 38%(19) méannlichen Geschlechts, wahrend

die Madchen mitt0, 62%(13) in geringerem Anteil vertreten waren.

In Anlehnung an da&riterium 2 ,Vorbildung und Allgemeinbildufigzur Beurteilung der
Einwilligungsfahigkeit von Kindern und Jugendlichemter 2.2.3 wurden unten folgende
Gesichtspunkte unter dem ersten Abschnitt desfiimen Diabetes Fragebogens erfra®j,

5% der Patienten und Patientinnen (28) gaben an,Hagster zu besitzen, wahred@, 5%(4)
angaben Einzelkinder zu sein. Die héchste AnzahlGaschwistern, die angegeben wurde
betrug 2.

Von denjenigen der 28 Patienten, die Geschwistgegeben hatten, waren jeweils eine Halfte
junger (14) und die andere Halfte (14) alter alslidragte Patient oder die befragte Patientin

selbst.
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Anzahl der Patienten

T
Grundschule Hauptschule Gymnasium Realschule Lehre/Beruf als  Pater-Ruppert-
Backer Mayer-Zentrum

Art der Schulbildung

Abb. 19Ubersicht der besuchten Schul-Bildungseinrichtungen

Es zeigt sich eine gleichméaRige Verteilung in  die ntewschiedlichen
Schulbildungseinrichtungen, obgleich der Besuch@emdschule mehr in Abhangigkeit vom
Alter betrachtet werden muss und nicht zum Verglaler Bildung allgemein herangezogen
werden kann. Das Pater-Ruppert-Meyer-Zentrum rg¢ &ildungsstatte flur Korperbehinderte
in Regensburg.

Des Weiteren wurden die Patienten zu ihren Hoblefsagt. Um einen besseren Uberblick zu
verschaffen, wurden die einzelnen Antworten Gruppegeordnet. 5 Angaben fehlen hier, so
dass von 27 gultigen Angaben ausgegangen werdes igsgultigen Angaben lief3en sich in
folgende Gruppen einteilen:

1. Sport Diese Kategorie umfasst Fu3ball, Schwimmen, TanEeslaufen, Handball,
Skifahren, Fahrradfahren, Sportschutzenverein heiscinlineskaten, Joggen, Fitness-
Studio, Sport treiben, toben, Reiten, SnowboardeBasketball, Tennis,
Trampolinspringen, Einrad fahren, Volleyball, mé&rdHunden rausgehen. Dies gaben
25 der Patienterdg, 6% als eines ihrer Hobbys an.

2. Computer und Fernsehen:Dies gaben 4 der Patienteb4( 8% als eines ihrer

Hobbys an.

3. Lesen:Dies gaben 3 der Patienteti( 199 als eines ihrer Hobbys an.
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4. Musik: Diese Kategorie umfasst Singen, Hip Hop und Cbas gaben ebenfalls 3

der Patientenl{l, 199 als eines ihrer Hobbys an.

5. Spiel: Diese Kategorie umfasst Spielen allgemein, mit Rdem spielen und Billard.

Dies gaben 5 der Patiente8( 599 als eines ihrer Hobbys an.

6. Sonstiges:unter der Kategorie Sonstiges wurde Einkaufen g&tappen, mit
Freunden etwas unternehmen, Freunde besuchen, dSacie, Eis essen, Motorrad
fahren, Papa helfen beim Motorrad basteln, Schlaieggehen, Malen und Basteln
zusammengefasst. Dies gaben 9 der Patientdd, @% als eines ihrer

Hobbys/Freizeitbeschéaftigung an.

Im Vergleich zur Befragung in der Kinderonkologéss$t sich auch hier der Sport als meist
angegebenes Hobby erkennen.

Im Elternfragebogen sollte bei den Kindern und ddgiehen im Alter von 8-15 Jahren der
Einfluss der Bildung des Elternhauses untersuchtdeve 4 Fehlende Angaben missen
verzeichnet werden und 4 der Patienten wurden andgihres Alters ohne Eltern befragt.
Folgende Angaben wurden hierzu von 24 Elterntejiemacht:

Die Halfte der Mutter (12) hatte einen Realschuthhsss absolviert. Es waren auch Mutter
mit einem Hauptschulabschluss (7) sowie mit getermgsAnteil das Abitur (6) als Abschluss
vertreten

Eine klare Mehrheit der Mitte®%, 83% hatte danach eine Berufsausbildung absolviert. Es
waren diverse Berufsgruppen vertreten (Schauwesdba@grin, Abteilungsleiterin im
Einzelhandel und Altenpflegerin, Arzthelferin, Baécg&ifachverkauferin, Bankkauffrau,
Bilanzbuchhalterin, Burokauffrau, Drogistin, Einzehdelskauffrau,
Fleischereifachverkauferin,  Gymnasiallehrerin,  Hettschafterin,  Industriekauffrau,

Kauffrau im Grof3- und Auf3enhandel, Krankenschwigster

Die Mehrheit der Vater hatte 88, 3%(14) einen Hauptschulabschluss absolviert. In tarei
Rangfolge war das Abitur als Abschluss (5) vertresowie im geringerem Anteil der
Realschulabschluss als auch gar kein Schulabschlosgesamt hatten die Véater mehr
Schulabschliisse der héheren Bildung aufzuweisedialdiitter.

Eine klare Mehrheit der Vate©%, 83% hatte ebenfalls eine Berufsausbildung absolviert.
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Verschiedene Berufstatigkeiten wurden angegebenag&nelektroniker Automechaniker,
Diplom Betriebswirt Diplom Ingenieur, Elektriker Elektroinstallateur, Elektromonteur
Geschéftsfihrer im Einzelhandel, Kfz-MeisteKfz-Mechaniker, Kinderarzt, Landwirt,
Maschinenschlosser, Molkereifachmann, Postarberter Servicebereich Postbeamter,

SchlosserSchreiner, SpengleZentralheizungs- und Liftungsbauer/Industriekauiman

Alle nun folgenden Angaben sind dédfniterium 3 zuzuordnen. Sie betreffen die Vorbildung
im Rahmen der Erkrankung Diabetes. Dies beinhastohl Vorerfahrung mit arztlichen
MalRnahmen die eigene Person betreffend als auckrfsbrung, die andere Familien-
Mitglieder/Freunde gemacht haben:

Im ersten Abschnitt wurde gefragt, ob bereits Kkintait Diabetes im Rahmen der Familie
bestehen wurde.

Die meisten Kinder mié5, 6%(21) hatten noch keinen Kontakt mit Diabetes nerhFamilien
gehabt. In geringerer Anzahl (6) hatten sie im engamilienkreis (Mama, Papa, Schwester
oder Bruder) oder in naherer Verwandtschaft (Tabtgel, Opa, Oma) Kontakt mit Diabetes
gehabt.

Die Aussagen der Kinder stimmten weitgehend mitededer Eltern tberein. Dies konnte
anhand der Aussagen der Eltern Uberprift werdenisElinzuzufiigen, dass 4 Patienten
aufgrund des Alters ohne Eltern befragt wurden damb 3 Aussagen fehlen. Dadurch lasst sich
die unterschiedliche Anzahl von Haufigkeiten (Ib)Xlen Aussagen, die keinen Diabetes in der
Familie angegeben hatten, erklaren.

Des Weiteren wurden die Kinder nach Diabetes FafteRreundeskreis befragt:
»Hast Du Kontakt mit anderen Kindern und Jugendlicioie auch Diabetes haben?

Dies wurde jeweils zu 50% (16) mit ,Ja"“ und mit jNEbeantwortet.

Im 2. Abschnitt des Diabetes Fragebogens wurder irige 1 nach der Erkrankungsdauer
gefragt.
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Anzahl der Patienten
Anzahl der Patienten
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Erkrankungsdauer in Monaten Erkrankungsdauer in Monaten laut Eltern

Abb. 20Zeitraume seit Erstmanifestation der Erkrankung

Abbildung20.Azeigt die Zeitraume seit Erstmanifestation. Derdbschnitt lag insgesamt bei
46,38 Monaten mit einer Standardabweichung von £24,Dies entspricht einem Zeitraum
von Uber 3 Jahren. Das Minimum liegt bei 2 Monated das Maximum bei 138 Monaten, das
entspricht einem Zeitraum von 11 % Jahren.

Abbildung 20.B vergleicht hierzu die Aussagen der Eltern. Sie stam wesentlich mit denen
der Kinder Uberein. 4 Patienten wurden aufgrund Alesys ohne Eltern befragt und dass 5
Angaben fehlen, so ergibt sich ein leicht verareteBild zu den Aussagen der Kinder. Der
Mittelwert der ZeitrAume betragt 41, 43 Monate, dasspricht einem Zeitraum von Uber 3
Jahren mit einer Standardabweichung vonzx 29, 43. iaimum dieser Zeitraume betragt 2
Monate und das Maximum liegt hier bei 108 Monatdas entspricht einem Zeitraum von 9

Jahren.

Um zu ermitteln wie gut die Kinder bereits bei d&fragung Uber die eigene Erkrankung

informiert waren, wurde unteffrage 2 nach einer Teilnahme an einer Diabetes-Schulung
gefragt. (Hast Du schon bei einer Diabetes-Schulung mitget?ach

Die Mehrheit der Patienten hatte n8ftl, 25% (26) bereits an einer Diabetes-Schulung

teilgenommen. Somit kann davon ausgegangen weddss,die meisten Patienten gut tUber die
eigene Erkrankung informiert waren. Betrachtet rdenZeitrdume seit Erstmanifestation der

Erkrankung von denjenigen Patienten, die eine @hime an einer Diabetes-Schulung verneint
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hatten, so fiel auf, dass die Mehrzahl dieser Rtgre bereits mit Uber 2 Jahre an Diabetes
erkrankt war. So konnte insgesamt auch bei diesaiierRen von einem ausreichenden

Wissensstand Uber die eigene Erkrankung ausgegavegeen.

3.2.2 Auswertung der Fragen in der padiatrischen Diabetes

Ambulanz

Interesse des Minderjahrigen an der eigenen Erkrankng

In Anlehnung an daKriterium 5 ,Interesse und Aufmerksamkeit des Minderjahrigemb
Aufklarungsgesprach® zur Beurteilung der Einwilliggsfahigkeit von Kindern und
Jugendlichen unter2.2.3. Frage 6 wurden die Patienten nach einer eigenstandigen
Informationssuche im Internet oder in Buchern kgfrgHast Du Dich schon selbstandig im
Internet oder in Blchern Uber Diabetes erkundigtAiermit sollte nach der Interesse fur die
eigene Erkrankung geforscht werden. 3 Angaben ielde dass von einer Anzahl von 29
gultigen Datenwerten ausgegangen werden muss:

Hier zeigte sich, dass die meisten der Patienteér6%i52%(19) noch keinmal eigenstandig

Informationen Uber die eigene Erkrankung eingehatten.
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Diabetes im engen Familienkreis laut Eltern Freunde mit Diabetes

Mein

Abb. 21BeeinfluRende Aspekte im Zusammenhang mit eiremsgéindigen Informationssuche

Insgesamt war kein Zusammenhang mit dem Alter undreositiven Beantwortung dieser
Frage ersichtlich.

Abbildung 21.A zeigt die Beantwortung der Frage im Vergleich z@au®r der Erkrankung.
Man sieht, dass diejenigen Patienten, die einenstgadige Informationssuche bejaht hatten

auch haufiger langer an Diabetes litten.
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Abbildung 21.B untersucht einen moéglichen Einfluss der Schulbitgdudier zeigt sich, dass
die Hauptschiler eine eigenstandige Informatiorfssiné@ufiger verneinten als die Gymnasial-
und Realschiler. Die Grundschiler stellen hier esigene Altersgruppe dar, so dass ein
Vergleich nicht sinnvoll erschien.

Abbildung21.Classt einen Unterschied im Geschlecht der Patiesrt@annen. Die ménnlichen
Patienten verneinten hier sichtbar haufiger, sios einmal selbstéandig im Internet oder in
Buchern Uber Diabetes erkundigt zu haben als dielisieen Patientinnen.

Abbildung 21.D und 21.E beschatftigen sich mit einem mdglichen Einfluss Baédung des
Elternhauses. Abbildungl.D untersucht hier die Abschlisse der Mitter. Es zsigh, dass
Patienten, deren Mitter einen niedrigeren Schuldbss absolviert hatten sich haufiger
selbstandig Informationen tber die eigene Erkragkeimholten. Patienten deren Mutter das
Abitur als Abschluss des hochsten Bildungsgradesolaiert hatten, informierten sich
insgesamt keinmal selbststandig. 7 Angaben feldar Patienten aufgrund des Alterns ohne
Eltern befragt wurden und 3 Angaben fehlen, so dasgesamt von einer Fallzahl von 25
ausgegangen werden muss.

Abbildung 21.E zeigt im Vergleich zu Abbildun@1.D die Schulabschliisse der Vater im
Zusammenhang mit der Beantwortung der Frage. Higt sich, dass nur die Patienten mit
~Ja“ antworteten, deren Vater einen Hauptschuldibsshabsolviert hatten. Es Gberwiegt also
ebenso der Schulabschluss mit niedrigerem Bilduaglsg

Abbildung 21.F zeigt in diesem Zusammenhang, dass diejenigeerRai, die Diabetes Falle
im engsten Familienkreis angegeben hatten (2 vosid@) gegeniiber den Patienten ohne
Erfahrungen mit Diabetes im engsten Familienkréisdn 21) nicht haufiger Gber die eigene
Erkrankung informierten hatten.

In der Befragung der Eltern zeigt sich, dass kedwrPatienten, der laut Aussage der Eltern
Erfahrungen mit Diabetes in der eigenen Familie ehalnisste, diese Frage mit ,Ja“
beantwortet hatte&Siehe hierzu Abbildungl.G

Abbildung 21.H zeigt, dass Patienten mit Diabetes Fallen im Fdeskreis haufiger angaben
sich selbstandig Uber Diabetes informiert zu haben.

Die Frage, in wie weit die angegebenen Hobbys elefluss auf die Beantwortung dieser
Frage nehmen konnten, liel3 sich schwer beurtallergine Uberwiegende Mehrheit sportliche
Aktivitaten angab. Beschreibend lasst sich nur Bne@, dass von den 3 Patienten, die Lesen
als eines ihrer Hobbys angegeben hatten, die Mehrhach eine selbstandige
Informationssuche bejaht hatte.
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Kontrollfragen an das an Diabetes erkrankte Kind
In Anlehnung an dakKriterium 7 ,Kontrollfragen des aufklarenden Arztes” zur Enhaihg der
Einwilligungsfahigkeit von Kindern und Jugendlichemurden folgende Fragen an die
Patienten gestellt.

Zunachst wurde im ersten Abschnitt des Fragebogewh dem Diabetes-Typ gefragt. Alle
Patienten gaben hier Diabetes-Typ 1 an. Eine Ausrahildete ein 11 jahriger Patient, der
angab, die Antwort nicht zu wissen. Er war zum ikt der Befragung seit 2 Jahren an
Diabetes erkrankt. Die Antworten der anderen Ptarewurden von den Eltern bestatigt.
UnterFrage 3des Fragebogens wurden die Kinder nach der Aet ifinerapieform gefragt.

Anzahl der Patienten

T
intensivierte Insulinpumpe anderes
Insulintherapie

weiss ich nicht  Ess-Spritz-Schema

Welche Therapieform hast Du?

Abb. 22Ubersicht der Therapieformen der behandelten Pédien

Nur 1 Patient gab an, seine Therapie nicht zu kenDéese Patientin war zum Zeitpunkt der
Befragung 9 Jahre alt und laut ihnren Angaben sklbBaten in Behandlung und laut Aussagen
ihrer Eltern seit 7 Monaten. Ein anderer Patiertilteédie Option ,anderes” als Antworten aus
und beschrieb seine Therapieform mit eigenen Wpdienfolgend lautete: ,Ich spritze zu jeder
Mahlzeit“. Er war zum Zeitpunkt der Befragung 1Chida alt und seit Gber 5 Jahren in
Behandlung

Betrachtet man nun die Antworten, der Kinder, der€hern zusatzlich mit einem
Elternfragebogen befragt wurden und die Antwortkren Eltern, so zeigt sich, dass die
Patienten weitgehend dieselben Antworten liefetied. der Falle allerdings wahlten Patienten

eine andere Therapieform als die, die ihre EltemteruFrage 3 des Elternfragebogens als
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Antwort angegeben hatten. Diese Patienten warenZaitpunkt der Befragung 11, 12, 13 und
15 Jahre alt und alle seit 2 oder mehr Jahren imaB&lung. In 2 der Félle fanden sich
ebenfalls kontrare Angaben hinsichtlich des Zertras seit Diagnosestellung, so dass auch
von einem Fehler bei der Abgabe ausgegangen wé&sden

UnterFrage 7wurden die Kinder zu ihrem Wissen bezuglich dartBickerwerte befragt. Die
angegebenen Blutzuckerwertebereiche kénnen inngitiel und schlecht eingeteilt werden.
Zunachst wurde nach den nuchternen Blutzuckerwgeéagt.

23.A 23.B

Was ist flir Dich ein guter Blutzuckerwert? (nlichtern)

=
1

[x]
1

o
1

Hiufigkeiten der Antworten
Hiufigkeiten der Antworten

24 1
10, 0%
0
- T
weiss ich nicht 80-110 111-140 111-140 + =140 B0-110 +111-140
o

Hauptschulabschluss Realschulabschluss Abitur
Schulabschluss der Mutter

23.C

Was ist fur Dich ein
guter Blutzuckerwert?
(nichtern)

W s0-110
O111-140
5] [ 111-140 + =140
W 50-110 + 111140

Hiufigkeiten der Antworten

keinen Abitur

Schulabschluss des Vaters

Abb. 23 Einschatzung guter Nichternblutzuckerwerte undrd&iaflussfaktoren
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Hier zeigt Abbildung23.A insgesamtlie Antworten, die gewahlt wurden. 2 Angaben muissen
als fehlend verzeichnet werden, so dass von eiakzahl von 30 ausgegangen werden muss.
Die Mehrheit davon wahlte m§6, 7% (17) die Antwort 80-110 mg. Dieser Blutzuckerwert
liegt im guten Bereich und wurde somit von den mesiskorrekt angegeber26, 7% (8)
wahlten den mittleren Blutzuckerwert im Bereich vbtil-140 mg%10% (3) der Patienten
entschieden sich fur eine Antwortenkombination,dem sie den guten und den mittleren
Blutzuckerwert als Antwort wahlten. 1 Patier8, (3%9 wahlte eine Antwortkombination
zwischen dem mittleren und schlechten Blutzuckensewie 1 Patient3, 3%9 gab an, die
Antwort nicht zu wissen.

Hinsichtlich des Alters und der korrekten Beantwng dieser Frage war kein Zusammenhang
ersichtlich.

Ebenso liel3 sich kein Zusammenhang hinsichtlicrBédrandlungsdauer feststellen. Derjenige
Patient, der angab die Antwort nicht zu wissen man Zeitpunkt der Befragung 8 Jahre alt
und seit 6 Monaten in Behandlung. Derjenige Patieler den mittleren bis schlechten
Blutzuckerwert als Antwort wahlte, war zum Zeitptimler Befragung 13 Jahre alt und schon
seit 11,5 Jahren und am langsten von allen untetsacPatienten in Behandlung. Beide
Patienten hatten die Teilnahme an einer Diabetbsiteg bejaht.

Hinsichtlich Schulbildung und Geschlecht ergaberch sikeine Unterschiede in der
Beantwortung.

Abbildung 23.B und 23.C setzen die gegebenen Antworten in Bezug zur Bgddes
Elternhauses.

Abbildung 23.B zeigt die Beantwortung der Frage im Zusammenhang den
Schulabschlissen der Mutter der Patienten.

Man sieht, dass die Kinder, deren Miutter einen Hksaqulabschluss absolviert hatten im
Verhaltnis bei der Beantwortung der Frage bessgesdhnitten hatten. Sie gaben in 4 von 7
Fallen die korrekte Antwort, wahrend die Kinder diitter mit einem Realschulabschluss in 6
von 12 Fallen die korrekte Antwort lieferten. Diener der Mutter mit Abitur wéhlten in 1
von 5 Fallen die korrekte Antwort. Hier muss vomesi Gesamtzahl von 26 Fallen
ausgegangen werden, da 2 Antworten fehlen und iérfan aufgrund des Alters ohne Eltern
befragt wurden.

Abbildung 23.C zeigt die Antworten in Abhangigkeit der Bildung dééater. Hier lasst sich
erkennen, dass die Kinder deren Vater einen Radba$chluss absolviert hatten im Schnitt
besser abschnitten. Sie beantworteten die Teilfragevon 3 Fallen korrekt. Die Kinder der
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Vater mit Hauptschulabschluss wahlten in 6 von ddeR die richtige Antwort und die Kinder
der Vater mit Abitur in 2 von 5 Féllen. Das Kindsd¥aters ohne Schulabschluss wéahlte eine
Kombination aus der korrekten Antwort und des migh Wertes. Auch hier muss von einer
Gesamtzahl von 26 gultigen Fallen ausgegangen werde

Das Vorwissen durch Erfahrungen mit Diabetes imsterg Familienkreis zeigte keine
Auswirkung auf die korrekte Beantwortung dieserdgeraDies trifft ebenso wenig zu bei
Betrachtung anhand der Aussagen der Eltern.

Ein Kontakt mit Diabetes im Freundeskreis schieah shicht positiv auf die korrekte

Beantwortung der Frage zu auszuwirken.

Im zweiten Abschnitt defFrage 7 wurde nach den Blutzuckerwerten im postprandialem
Zustand gefragt.

24.A 24.B

74

Was ist fiir Dich ein guter Blutzuckerwert? (2h nach dem Essen)

=)
1

Héufigkeit der Antworten

Haufigkeit der Antworten

T
weiss ich nicht 100-145 146-180 100-145 + 146-180

Hauptschulabschiuss Realschulabschiuss Ahitur
Schulabschluss der Mutter
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Was ist fir Dich ein
109 uter Blutzuckerwert?
h nach dem Essen)

o W 100-145
[ 146-180
I 100-145 + 146180

Haufigkeit der Antworten

Schulabschluss Vater

Abb. 24Einschéatzung postprandialer guter Blutzuckerwend deren Einflussfaktoren

Hier zeigt Abbildung24.A insgesamt die Antworten, die fir den postprandiafeistand
ausgewahlt wurden. Es wird von einer Fallzahl vdnaRisgegangen, da eine Antwort als
fehlend zu verzeichnen ist. Hier zeigt sich, ddssnélls eine Mehrheit voh1, 6% (16) die
korrekte Antwort mit dem Wertebereich von 100-14§ angab.38, 7% (12) wahlten den
mittleren Bereich von 146-180 mg als Antwort ung, 5% (2) wahlten eine
Antwortkombination aus dem guten und mittleren Blukerwertebereich. 1 Patient gab an,
die Antwort nicht zu wissen. Es handelte sich umseében 8 jahrigen Patienten, der auch im
ersten Abschnitt der Frage 7 angab, die Antwottttrea kennen.

Alter und Dauer der Erkrankung spielten auch hierkeine Rolle bei der korrekten
Beantwortung der Teilfrage.

Weder Schulbildung noch Geschlecht zeigten einghtlsaren Einfluss.

Abbildung24.B und24.Cuntersuchen einen moglichen Einfluss der Bildueg BHiternhauses.
Abbildung 24.B beschaftigt sich mit dem Bildungsstand der Muttéer zeigt sich, dass die
Kinder der Mutter mit einem niedrigeren Schulabgshkl insgesamt besser abschnitten. In
diesem Fall lieferten 6 der Kinder von 7 Mitterie dinen Hauptschulabschluss absolviert
hatten, die korrekte Antwort. Im Falle eines Realgdabschlusses der Mutter lieferten die
Kinder in 7 von 12 Fallen die korrekte Antwort umd1l von 5 Fallen gaben die Kinder der
Muatter mit Abitur die richtige Antwort. Da eine Ambrt fehlt und 4 Patienten aufgrund des
Alters ohne Eltern befragt wurden, ist hier voneeirtsesamtzahl von 27 gultigen Fallen

auszugehen. Dies entspricht den Ergebnissen dge Etan nlichternen Blutzuckerwert.
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Abbildung 24.C untersucht die Bildung der Véter und deren Eifluss zeigt sich, dass auch
bei der Beantwortung dieser Teilfrage die Kinder \dater mit einem Realschulabschluss im
Verhaltnis besser abschnitten. Sie beantwortetenihi3 von 3 Fallen die Teilfrage richtig.
Aber auch die Kinder mit Vatern mit einem Hauptdabachluss lieferten in 9 von 14 Fallen
haufiger eine korrekte Antwort als die Kinder dex&iter das Abitur absolviert hatten (1 von 5
Fallen). Auch hier ist von einer Gesamtzahl vonaRszugehen. Dieses Ergebnis deckt sich
ebenfalls mit den Ergebnissen zu der Frage zumtetien Blutzucker.

Die Erfahrungen, die durch Diabetes Félle im eng&t@milienkreis gemacht werden konnten
wirkten sich nicht positiv auf die korrekte Beanttumg der Teilfrage aus, ebenso wenig wenn
man den Zusammenhang anhand der Aussagen der @itensucht.

Freunde mit Diabetes im Freundeskreis wirkten gbbnso wenig positiv auf die korrekte

Beantwortung der Teilfrage aus.

Im Bezug zu diesem Thema wurde urftesige 4 desElternfragebogensnach der Wichtigkeit

der Blutzuckerwerte fur die Eltern gefragt.

Wie wichtig sind fiir Sie die Blutzuckerwerte?

Haufigkeit der Antworten

T
ziemlich wichtig sehr wichtig extrem wichtig
Wie wichtig sind fiir Sie die Blutzuckerwerte?

Abb. 25Bedeutung der Blutzuckerwerte fir die Eltern

Abb. 25veranschaulicht, dass Antworten ,nicht wichtig” odetwas wichtig“ nicht vertreten
sind. Fur die meisten der Eltern b, 2%(15) waren die Blutzuckerwerte ihrer Kinder sehr
wichtig. 30, 4%(7) der Eltern gaben an, dass ihnen der Blutzuaker,extrem wichtig” sei.

Betrachtet man nun die Beantwortung der Frage Zusammenhang mit der Wichtigkeit, die
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die Eltern den Blutzuckerwerten gaben, lasst si@ereen, dass in 4 von 5 Fallen, in denen
die Eltern die Blutzuckerwerte als ,extrem wicht@igegeben hatten, die Kinder die korrekte
Antwort wahlten. Dagegen hatten die Kinder der rBltedie die Blutzuckerwerte als ,sehr
wichtig” angegeben hatten, nur in 7 von 15 Fallehtrg geantwortet. Dies bezieht sich auf die
erste Teilfrage Uber den nichternen Blutzuckerwed es muss durch fehlende Angaben und
Befragung ohne Eltern aufgrund des Alters von e@esamtzahl von 21 ausgegangen werden.
In der Teilfrage zum postprandialen Blutzuckervartworteten die Kinder der Eltern, die die
Blutzuckerwerte als ,extrem wichtig“ angegeben éatin 5 von 6 Fallen richtig. Die Kinder,
deren Eltern die Blutzuckerwerte als ,sehr wichtayigegeben hatten, beantworteten diese
Teilfrage in 8 von 14 Fallen richtig. Auch hier waie Gesamtzahl durch fehlende Angaben
und Befragung ohne Eltern aufgrund des Alters 2udighinuiert.

Unter Frage 9 wurden die Kinder dazu befragt wie sie ihren Zodtales Unterzuckers

erkennen und wie sie ihn beschreiben wirden. Didiggien Symptome waren bereits als
Antwort zur Auswahl gestellt und andere nicht atiipete Symptome konnten schriftlich

hinzugefugt werden.

26.A

Wie merkst Du, dass Du im Unterzucker bist? ich bin dann
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Wie merkst Du, dass Du im Unterzucker bist? Ich habe dann
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Abb. 26Symptome des Unterzuckers

Abbildung 26.A und Abbildung26.B zeigen jeweils die beiden unterteilten Antwortkgmteen.
22, 6%(7) wahlten die Antwortkategorie ,anderes”. Einetvort fehlt.

Abbildung 26.B zeigt die Haufigkeiten der Auswahl im 2. Teil dertwortmoglichkeiten48,
4% (15) nutzten die Option ,anderes”, um ihre Symptamit eigenen Worten zu beschreiben.
9, 7%(3) wahlten die Antwortmdoglichkeit ,Ich weil3 es htt, obwohl sie im ersten Teil schon
eine Antwort angegeben hatten. Das spricht dafigs die Kinder sich hier verpflichtet fihlten
eine Antwort zu geben, auch wenn keine Antworhineim Sinne zutraf. Eine Antwort fehlt.

Unter der Option ,anderes” wurden folgende Aussagdmiftlich vermerkt:

- ,Kopfschmerzen* (8 Jahre, seit 6 Monaten in Behand] 13 Jahre und seit 15

Monaten in Behandlung)

- ,ich merke es nicht* (8 Jahre und seit 4 JahreBehandlung). Diese Patientin gab an,

ihre Symptome nicht zu wissen.

« Ich merke es ,in den Beinen” (8 Jahre und seit dhen in Behandlung)

- ,HeiBhunger” (8 Jahre und seit 8 Monaten in Behaingl] 18 Jahre und seit 8 Jahren in
Behandlung)

« ,lch bin schwach und werde zittrig“ (9 Jahre und 8Monaten in Behandlung)

107



ERGEBNISSE
L]
L]

- Ich bekomme ,wackelige Beine" (9 Jahre und seidldrdn in Behandlung)
« Ich merke es ,in den Armen und Fufl3en® (10 Jahresaidd Jahren in Behandlung)

- ,Manchmal sage ich, was ich gar nicht sagen will0 (Jahre und seit 7 Jahren in

Behandlung)

. JZittern* (11 Jahre und seit 2 Jahren in Behandjutiy Jahre und seit 4 Monaten in
Behandlung; 11 Jahre und seit 2 Jahren in Behagdll® Jahre und seit 2 Jahren in
Behandlung; 13 Jahre und seit 5 Monaten in BehagdIL5 Jahre und seit 6 Monaten
in Behandlung; 17 Jahre und seit 4 Jahren in Bdhagy

. zittrig” (11 Jahre und seit 7 Jahren in Behandlu@§ Jahre und seit 9 Jahren in
Behandlung)

- ,Schwindelgefuhl* (12 Jahre und seit 6 Jahren irh&@wllung; 14 Jahre und seit 4

Jahren in Behandlung)
« Ich habe ,sehr viel Durst* (13 Jahre und seit Ir datd 5 Monaten in Behandlung)
« ,es kribbelt* (13 Jahre und seit 4 Jahren in Behamy)

- ,Kopfweh und Lustlosigkeit* (14 Jahre und seit hidn in Behandlung)

Die Fahigkeit des Kindes, das Fur und Wider abzuwage

Im Hinblick auf dasKriterium 8 ,die Fahigkeit des Kindes das Fur und Wider abzyemd
wurden die Patienten dazu befragt, ob es ihnen esckallen wirde sich an Essensregeln zu
halten. Dies untersuclirage 14 des Fragebogens. An die Kinder im Alter von 8-&8rdn
wurde die Frage gerichtet, ob sie nein zu Suighestagen wirden, wenn sie mit Freunden

zusammen seien. Insgesamt wurden hierbei 13 Kimefeagt.
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27.A

Sagst Du nein, wenn Dir ein(e) Freundlin Slssigkeiten anbietet?

Hiufigkeit der Antworten
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Abb. 27BeeinfluRende Aspekte im Zusammenhang mit Ablehmaum8uRigkeiten im Sinne von

Verantwortungsbewuf3tsein

109



ERGEBNISSE

Die meisten gaben m@8, 5% (5) an ,manchmal“ nein zu SuRigkeiten zu sa@3).1%(3)
taten dies sogar ,,oft* oder ,immer“. Insgesamt behtet gab also die Mehrheit der Kinder mit
46, 2%(6) an, ,oft* oder ,immer” nein zu SuRigkeiten gagen. Dies zeigt Abbildury.A

Setzt man die Antworten in Bezug zum Alter der ét@gn, lasst sich erkennen, dass die alteren
Kinder ,manchmal“ bis ,oft* und ,immer, nein zu Sigkeiten sagen wuirden. Siehe hierzu
Abbildung 27.B. Das Alter 12 Jahre als Grenze flr diesen Fragab@i nur einmal vertreten
und es wurde hier die Antwort ,.immer* gegeben.

Die Dauer der Erkrankung schien hier keinen Eisflasif die Beantwortung der Frage zu
nehmen.

Abbildung 27.C untersucht die Beantwortung der Frage bezugligikesiEinflusses der
Teilnahme an einer Diabetes-Schulung. Es zeigt lsiehy dass diejenigen, die eine Teilnahme
bei einer Diabetes-Schulung verneint hatten im &éns nicht weniger
verantwortungsbewusst antworteten als diejenigém, ethe Teilnahme an einer Diabetes-
Schulung bejaht hatten.

Ein Einfluss der Schulbildung wies keine klare Temd auf.

In der hier gultigen Gesamtzahl von 13 Angaben wéreveibliche und 7 mannliche Patienten
enthalten. Abbildun@7.D setzt sich mit einem Geschlechterunterschied aasder. Es zeigt
sich, dass die mannlichen Patienten in dieser iRatiauswahl im Schnitt haufiger ,oft* oder
.immer* angegeben hatten

Die Bildung der Mutter oder des Vaters liel3 keiig#mfluss auf das Ergebnis erkennen.

Die Tatsache, ob es Diabetes Félle im engsten ankikis gibt, sprach nicht eindeutig flr
eine verantwortungsvollere Haltung gegentber angeleo SuRigkeiten. In 2 von 3 Fallen, die
Diabetes Félle im engsten Familienkreis angegelsterh wahlten die Patienten ,oft" als
Antwort, wobei dagegen in nur 4 von 8 Féallen, diemmanden mit Diabetes in ihrem engsten
Familienkreis angegeben hatten, angebotene Sufsgkeift‘ oder ,immer* ablehnten. Dieses
Ergebnis trifft ebenso bei Befragung der Eltern zu.

Patienten, die Freunde mit Diabetes angaben, waren ihren eigenen Angaben nicht
verantwortungsvoller im Umgang mit ihrer Erkrankugalg andere Patienten, die niemanden
mit Diabetes in ihrem Freundeskreis angegeben rhatsée wirden in gleicher Anzahl
SuRigkeiten ,oft“ oder ,immer* ablehnen.

Abbildung 27.E zeigt, dass die Patienten mit jingeren Geschwisteder Familie im Schnitt
haufiger angaben ,immer* nein zu SuRigkeiten ziesag

Im Fragebogen fiur das Alter 13-18 Jahren wurdeediggage unter 14 anders formuliert. Sie
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lautete: Fallt es Dir schwer Dich an Essensregeln zu halteenn Du mit Freunden
unterwegs bist?‘Insgesamt wurden 17 Patienten damit untersucherdiigs waren hierbei
auch 2 Patienten mit 11 und 8 Jahren vertreten.Hbagebdgen waren vermutlich vertauscht

worden.

28.A 28.B

Fallt es Dir schwer Dich an Essensregeln zu halten, wenn Du mit Freunden
Teilnahme an einer
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Fillt es Dir schwer Dich an Essensregeln zu halten, Fillt es Dir schwer Dich an Essensregeln zu halten,
wenn Du mit Freunden unterwegs bist? wenn Du mit Freunden unterwegs bist?
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Féllt es Dir schwer Dich an Essensregeln zu halten, Fillt es Dir schwer Dich an Essensregeln zu halten,
wenn Du mit Freunden unterwegs bist? wenn Du mit Freunden unterwegs bist?

Abb. 28Schwierigkeiten bei Essensregeln und beeinflusseaki®ren

Im Vergleich zu der vorangegangenen Untersuchundein Altersgruppe von 8-12 Jahren
antworteten die Patienten anders. In dieser Patianswahl Gberwiegt der Teil der Patienten,
der mit 47% angab ,manchmal“ oder ,oft* Schwierigkeiten zu hapdei Freunden ein
verantwortungsvolles Essverhalten zu zeigen. Deggt Abbildung28.A

Bei der Untersuchung des Alters kristallisiert sichine klare Tendenz heraus. ,oft“ und
Lmmer‘ wurde im Schnitt eher von den &lteren R#ta im Alter von 16 und 18 Jahren
gewahlt, wenn auch nicht mit einem eindeutigen Bnge

Bei Betrachtung der Dauer der Erkrankung zeigtl, silass es denjenigen mit langjéahriger
Diabetes Erfahrung schwerer fallen wirde, sich sseksregeln zu halten als denjenigen mit
kurzerer Erfahrung. Da es sich zum Teil um langér&iegme handelte, kann dies nicht
unabhangig vom Alter gesehen werden, da die Patiemhit langjahriger Erfahrung
konsequenter Weise auch die alteren Patienten waren

Abbildung 28.B veranschaulicht, dass von den 3 giltigen AngalEmRatienten, die eine
Teilnahme an einer Diabetes-Schulung verneint hattkese angaben ,selten® oder nur
»-manchmal“ Schwierigkeiten bei der Einhaltung dessénsregeln zu haben. Hiermit scheint
also die Nichtteilnahme an einer Diabetes-Schularmght unbedingt mit einer negativen
Auswirkung auf das verantwortungsvolle Handeln esajlschaftet zu sein.

Der Einfluss der Schulbildung liel3 keine eindeutidendenzen erkennen.

In dieser Patientenauswahl waren 7 weibliche und ni#nnliche Patienten enthalten.

Abbildung 28.C zeigt in diesem Zusammenhang, dass die Madcheneirhd\tnis haufiger
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angaben ,oft" oder ,immer“ Schwierigkeiten zu hapevahrend die Jungen im Verhéltnis
haufiger angaben ,selten Probleme beim Einhalem Essensregeln zu haben.

Abbildung 28.D und Abbildung28.E untersuchen einen Zusammenhang zur Bildung des
Elternhauses. In Abbildung8.D, das den Einfluss der Bildung der Mutter untersucholl,
muss von einer Anzahl von 11 ausgegangen werdehPddienten ohne Eltern befragt wurden
und 2 Angaben fehlen. Trotz der niedrigen Anzabsti&ich erkennen, dass die Patienten der
Matter mit den hdheren Schulabschlissen im Verlsdh@ufiger angaben ,selten® oder nur
»-manchmal“ Schwierigkeiten bei der Einhaltung desénsregeln zu haben.

Abbildung 28.E zeigt die Antworten im Zusammenhang mit den Sdiadhlissen der Vter.
Auch hier sieht man, dass im Verhdaltnis diejenig&inder, deren Vater einen
Realschulabschluss oder das Abitur absolviert hatt@ufiger (in 2 von 3 Fallen) angaben
»Selten” Probleme mit Essensregeln zu haben.

Durch Diabetes im engsten Familienkreis konnte keamantwortungsvolleres Verhalten
gegenuber denjenigen ohne Diabetes Félle im engstailienkreis nachgewiesen werden.
Abbildung 28.F zeigt, dass diejenigen Patienten, die keine Freund Diabetes angegeben
hatten héaufiger ,oft" oder ,immer‘ Probleme angabals diejenigen mit Diabetes im
Freundeskreis.

Patienten mit alteren oder jingeren Geschwisteigtere hier keinen Unterschied in der
Beantwortung der Frage.

Interessant fur das Abwagen von Fur und Wider éachuch das Verhalten der Eltern ihren
kranken Kindern gegeniber und das Akzeptieren digsehaltens von Seiten des Kindes.
Hiermit beschéftigten sichrage 10und Frage 11desElternfragebogens

In Frage 10 muss von einer Fallzahl von 24 ausggggamwerden, da 4 Patienten ohne Eltern
befragt wurden und 4 Antworten fehlen.
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Verbieten Sie Ihrem Kind Dinge wegen seinem Diabetes?

Haufigkeit der Antworten

T
nie selten manchmal

Abb. 29Verbote aufgrund der Erkrankung

Die Halfte der Eltern (12) gab an, dass sie ihremdirn ,selten” etwas verbieten wirden, was
mit der Furcht vor Auswirkungen der Erkrankung zm thatte. Die Antwort ,manchmal”
wurde nur von den Eltern der Kinder unter 13 Jalg@mnéahlt. Die Antwortmoglichkeiten ,oft*

oder ,immer“ wurden keinmal gewahlt.
Die darauf folgend&rage 11bezieht sich auf das Verstandnis der Kinder auBiMénmen der
Eltern im Zusammenhang mit der Erkrankung. Es harmsieh um eine Gesamtzahl von 25

Fallen, da 4 Patienten ohne Eltern befragt wurdeh3dAntworten fehlen.

30.A 30.B

Sieht lhr Kind die Notwendigkeit mancher Verbote ein?

B
1
Hiufigkeiten der Antworten

Héufigkeit der Antworten
@
1

o
seltten mam;hmal oft immer Grundschule Hauptschule Gymnasium Realschule

Art der Schulbildung
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Abb. 30Einsicht in die Notwendigkeit mancher Verbote

Es zeigt sich, dass80% der Kinder (15) Verbote oder sonstige Einschragkmnbezogen auf
die Erkrankung ,oft, verstehen wirde24% (6) taten dies nur ,manchmal“ ui@% (3) sogar
eher ,selten”. Die Kategorie ,nie" wurde keinmabgihlt.

Die Kategorie ,manchmal“ bezog sich hauptséchlighdas Alter von 10-13 Jahren.

In 2 der 3 Félle, die laut Eltern ,selten* Verbdte Rahmen der Erkrankung akzeptieren
wuarden, lag das Alter der Patienten bei 15 Jahren.

Die Dauer der Erkrankung schien nach den AngabenHEitern keinen Einfluss auf die
Verstandnisfahigkeit ihrer Kinder zu haben. Im &afler Eltern, die angaben ihre Kinder
verstinden diese Art von Verbote ,selten®, steheh gwei Extreme gegenuber. Ein Patient
war zum Zeitpunkt der Befragung erst seit 5 MonateBehandlung und der andere schon seit
8 Jahren.

Abbildung 30.B veranschaulicht einen Zusammenhang mit der Schulg der Patienten. In
3 Fallen, in denen die Kinder nur ,selten” Verbate Rahmen der Erkrankung akzeptierten
wuirden, besuchten die Patienten die Hauptschulgelige Patientin, deren Eltern angaben
ihre Tochter kbnne ,immer* verstehen, warum ihr ota Dinge untersagt wirden, besuchte
das Gymnasium.

Hinsichtlich des Geschlechtes konnte kein Unteesthestgestellt werden.

Abbildung 30.C und Abbildung30.D zeigen die Antworten in Abhéngigkeit der Bildungsd
Elternhauses. Abbildun§0.C setzt die Antworten in Bezug zu den Schulabschliisser
Mutter. Die Mitter der Patienten, die nach AngabtbenEltern nur ,selten” Einsicht in Verbote
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im Zusammenhang mit der Erkrankung zeigten, bes&tdmlabschlisse mit niedrigerem
Bildungsniveau (Realschulabschluss und Hauptschalabss).

Abbildung 30.D zeigt die Antworten in Zusammenhang mit den Sdbadhllissen der Vater.
Auch hier absolvierten die Véater der Patienten, dielten Einsicht zeigten, einen
Schulabschluss mit niedrigerem Bildungsniveau (Hsthulabschluss).

Erfahrung durch Diabetes Falle im engsten Famileiskschien die Einsichtsfahigkeit nicht zu
beeinflussen. In einem der 3 Falle, der keine Ehiszeigen wirde, gab der Patient ein
Familienmitglied mit Diabetes an.

Hinsichtlich eines positiven Einflusses durch Disiseim Freundeskreis ergab sich kein
Hinweis. In allen 3 Fallen, die laut Eltern seltéinsicht zeigten, wurden Freunde mit Diabetes
angegeben.

Auch im Falle von jingeren Geschwistern war keinflass ersichtlich. In 2 der 3 Falle gaben
die Patienten jingere Geschwister und in einendlétnes Geschwisternteil an.

Die Moglichkeit, die eigene Situation zu erfassennd sich dazu zu aul3ern

Das Kriterium 9 unter 2.2.3 zur Ermittlung der Einwilligungsfahigkeit von Kiedh und
Jugendlichen beschéftigt sich mit der MoglichkedsdKindes die eigene Situation der
Erkrankung zu erfassen und sich Uber diesen Zustariif3ern. Zu diesem Punkt wurden im
Diabetes-Fragebogen mehrere Fragen ausgewahltcEstind&urden die Patienten gefragt, ob

sie sich manchmal krank fuhlen wirden.

31.A 31.B
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Abb. 31bestehendes Krankheitsgefiihl und dessen Beeinilyssii verschiedene Items
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Die meisten der Kinder und Jugendlichen fuhltem siot 43,8% (14) ,selten” krank.31,3%
(10) gaben sogar an, sich ,nie* krank zu fiihlere Dption ,immer* wurde keinmal gewabhilt.
Die Dauer der Erkrankung beeinflusste dieses Erdpfimicht. Allerdings waren unter den 2
Patienten, die angaben sich ,oft" krank zu fuhlewr, diejenigen vertreten, die zum Zeitpunkt
der Befragung schon Uber 2 Jahre in Behandlungnware
Abbildung 31.B zeigt, dass das Krankheitsgefuhl das Interesseiéieigene Erkrankung nicht
zu beeinflussen schien.

Ebenso die korrekte Beantwortung der Frage 7, dib sach guten Blutzuckerwerten
erkundigte wurde hinsichtlich dieses Aspektes npdditiv beeinflusst.

Patienten, die angaben sich ,manchmal® oder ,oftank zu flhlen verhielten sich bei
SuRigkeitsangebote durch Freunde nicht verantwgsttoiler als andere Patienten.

Ebenso die Einsichtsfahigkeit fur EinschrankungenRahmen der Erkrankung erschien hier
durch ein Krankheitsgeftihl wenig beeinflusst.

Frage 5 des Diabetes-Fragebogens forderte die Patienténméu eigenen Worten die
Erkrankung Diabetes zu erklaren, um damit zu uotdmsn, wie sich die Kinder und
Jugendlichen mit dieser komplexen Erkrankung aaseiar setzen und wie sie sie verstehen.
Es wurde folgende Frage gestelVie wirdest Du anderen Kindern/Freunden den Diabete

kurz mit eigenen Worten erklarenDie Antworten lauteten wie folgt:

3

Ein 8 jahriger Patient wahlte hier die Option ,kaoh nicht“. Er war seit 6 Monaten in
Behandlung.

« Insulin ist wie ein Schliussel. Wenn der Korperrkensulin herstellt ist man ganz
schlapp und kann nicht mehr richtig spielen.” Dwar die Beschreibung eines 8
jahrigen Madchens, das zum Zeitpunkt der Befragitg4 Jahren in Behandlung war.

- ,Meine Bauchspeicheldrise arbeitet nicht mehr. @ muss ich Insulin spritzen.”
Dieser Patient war 8 Jahre alt und seit 11 Mongt&ehandlung.

. ,Es ist eine lebenslange Krankheit. Man muss sgmitand das Essen aufschreiben.

Diabetes ist nicht ansteckend.” Diese Beschreibigfigrte ein Madchen mit 9 Jahren,

das seit 8 Monaten in Behandlung war.
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- ,Wenn ich Unterzucker habe, muss ich schnell BEemskh muss spritzen, weil meine
Bauchspeicheldrise nicht mehr gut geht.” Dies sbhein 9 jahriger Junge, der seit 2

Monaten in Behandlung war.

- ,Ja, ich habe Diabetes.” Dies gab ein 9 jahrigesidéh@an zur Antwort. Sie war seit 4

Jahren in Behandlung.

- Ein 9 jahriger Junge, der angab seit 5 Jahren B#ali haben wahlte hier die Option

,Kann ich nicht".

- Die Option ,kann ich nicht* wurde ebenfalls von @mn 10 jahrigen Jungen gewahlt,
der angab seit 5 ¥2 Jahren an Diabetes zu leiden.

- ,Meine Bauchspeicheldriise produziert kein Insuber Kérper braucht aber Insulin,
damit man Kraft hat und wachst. Deshalb muss ich das Insulin spritzen.” Dies

schrieb ein 10 jahriger Junge, der seit 4 Jahrebialpetes erkrankt war.

« ,Wenn Du isst, dann spritzt Dir die Bauchspeichiésdr Insulin. Bei mir ist die aber
kaputt. Deswegen spritze ich mich mit einer Punjred damit ich weil3, ob ich zu viel
oder zu wenig gespritzt habe, messe ich mich.” ®hstwort stammte von einem 10
jahrigen Madchen, das seit 7 Jahren Diabetes hatte.

- lastig, messen und spritzen, trotzdem viel Spaf¥reizeit.“ Dies schrieb ein 11

jahriger Junge, der seit 2 Jahren in Behandlung war

- ,messen und spritzen und aufpassen.” Dieser Patianzum Zeitpunkt der Befragung

11 Jahre alt und seit 4 Monaten in Behandlung.

- Ein 11 jahriger Patient, der seit 2 Jahren an Desberkrankt war, wahlte hier die

Option ,kann ich nicht".

- ,Diabetes ist eine Krankheit, bei der der Korpemkkmsulin mehr herstellen kann.*
Diese Antwort stammte von einem 11 jahrigen Madchdes zum Zeitpunkt der
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Befragung seit 7 Jahren an Diabetes erkrankt war.

- ,Meine Bauchspeicheldrise funktioniert nicht melwhtig.” Diese Patientin war 12
Jahre alt und seit 6 Jahren in Behandlung.

- ,Meine Bauchspeicheldriise produziert kein Insuliehm deshalb muss ich spritzen.”

Diese Antwort gab ein 13 jahriger Junge, der sdal&en an Diabetes erkrankt war.

- ,Kann ich nicht". Diese vorgegebene Option wahite E3 jahriges Madchen mit einer

Krankheitsdauer von 15 Monaten.

- Ein ebenfalls 13 jahriger Junge wahlte hier diei@ptkann ich nicht*. Er war seit 5
Monaten in Behandlung.

« ,Zuviel Zucker im Blut, darum muss man spritzebDitse Antwort stammte von einem

13 jahrigen Jungen, der seit 1 Jahr und 5 Monat&ehandlung war.

« Llch muss zu bestimmten Uhrzeiten essen und dafiitzen. Und taglich meinen
Blutzucker messen.” Diese Antwort gab ein 13 jasigadchen mit einer 4 jahrigen

Krankheitserfahrung.

- ,Es gibt schlimmeres, sage ich.” Diese Antwortéigé ein 13 jahriger Junge, der seit
11, 5 Jahren in Behandlung ist. Gleichzeitig hattallerdings auch die Option ,kann
ich nicht* als Antwort gewabhilt.

. ,Diabetes ist eine Krankheit, die nicht wehtut, mlb@tzdem gefahrlich sein kann.
(Hypo-Keto)." Diese Antwort schrieb ein 14 jahrigeatient, der zum Zeitpunkt der
Befragung seit 4 Jahren in Behandlung war.

- Ein 14 jahriger Patient gab eine besonders detddliAntwort: ,, Eine Krankheit, bei
dem Inselzellen durch eigene im Koérper enthaltehavéhrkdrper zerstért wurden.
(Zustandig fur die Abdeckung des taglichen Inswdtdrfs). Nun muss diese gespritzt
werden.” Dieser Patient hatte bereits eine 7 j&hKgankheitserfahrung mit Diabetes
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hinter sich.

- ,lch kann eigentlich alles machen, muss aber regBlgymessen und vor jedem Essen
spritzen“. Dies gab ein 15 jahriger Patient alswoit. Er war seit 6 Monaten an

Diabetes erkrankt.

- ,Eine ,Krankheit, die oft vererbt worden ist odelie man einfach so bekommen
kann.” Diese Antwort stammte von einem 15 jahrigdfidchen mit einer 8 jahrigen

Krankheitserfahrung.

- ,Meine Bauchspeicheldrise arbeitet nicht mehr, daddumuss ich Insulin spritzen =
Diabetes.” Diese Patientin war zum Zeitpunkt defr&png 15 Jahre alt und seit 9
Jahren in Behandlung.

- ,Meine Bauchspeicheldrise ist kaputt. Deswegentzprich mir Insulin.“ Diese

Antwort gab ein 15 jahriger Patient. Er war sei®Jahren in Behandlung.

- ,Schei3e” Dieser Patient machte mit dieser Antveainen Frust Uber die Erkrankung
deutlich. Dies schien hier keine Motivationsfrage sein, da die anderen Fragen des
Fragebogens durchaus sinnvoll beantwortet wurden.wBr zum Zeitpunkt der
Befragung 16 Jahre alt und seit 4 Jahren in Behagd|

. ,Es ist etwas, das andere als Krankheit sehennfdn aber Alltag ist. Ich muss eben
ein wenig nachdenken bevor ich esse und fur besenB& spritzen.” Diese Antwort
gab eine 16 jahrige Patientin, die seit 4 Jahréeimandlung war.

- Ein 17 jahriger Patient wahlte hier die Option ,iKah nicht“. Er war seit 3 Jahren an
Diabetes erkrankt.

- ,Keine eigene Insulinproduktion zum Abbau des Zuskien Blut. Deswegen Insulin
spritzen.” Dies war die Antwort des altesten detidhden mit 18 Jahren und 8 Jahren
Krankheitserfahrung.

Insgesamt wahlteR2, 6%der Patienten (7) die Option ,kann ich nicht®. Siaren fast in allen
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Altersgruppen von 8-17 Jahren vertreten. Einer t@&@war die Antwortmoglichkeit ,kann ich
nicht®, gab aber trotzdem ein schriftiches Komnaentu seiner Erkrankung ab und eine

Antwort ist als fehlend zu verzeichnen.

In wie weit sich die Patienten schon der Folgen ded spateren Gefahren des zu hohen
Blutzuckers bewusst sind hinterfrdgtage 8 Eine Antwort ist als fehlend zu verzeichnen, so
dass von einer Gesamtzahl von 31 ausgegangen wenaes Folgend@bb. 32setzt sich mit

dem Bewusstsein der Patienten Uber diese Gefakseenudhohen Blutzuckers auseinander.

32.A

Machst Du Dir Sorgen um zu hohen Blutzucker?
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Machst Du Dir Sorgen um zu hohen Blutzucker? Machst Du Dir Sorgen um zu hohen Blutzucker?

nie selten manchmal oft immer

Abb. 32Sorgen um zu hohe Blutzuckerwerte und deren Esfiflk®ren

Die meisten Patienter2%, 8% gaben an sich ,selten” Sorgen um zu hohe Blutziwkrte zu
machen, allerdings dicht gefolgt von denjenigendaétn, die sich durchaus ,manchma?2(
6%0) oder sogar ,oft“ 22, 699 Sorgen um hohe Blutzuckerwerte machten. Diesngefaaulicht
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Abbildung32.A
Betrachtet man die gegebenen Antworten zusammedamtAlter der Patienten, so fallt auf,
dass die Kategorien ,nie“ oder ,selten* nur im Alteon 8-13 Jahren gewahlt wurden.
»-manchmal“ und ,oft* lieBen sich bis 16 Jahren ikea Altersgruppen finden. Ab dem 16.
Lebensjahr jedoch dominierte die Kategorie ,immas' Antwort.

Die Dauer der Erkrankung lie3 keinen Einfluss aafBeantwortung dieser Frage erkennen.
Die Teilnahme an einer Diabetes-Schulung beeinfusias Bewusstsein hinsichtlich der
spateren Gefahren des Diabetes nicht wesentlich.

Auch die Schulbildung schien keinen sichtbaren |egs auf die Beantwortung dieser Frage zu
haben. Insgesamt ist jedoch zu erkennen, dass diteioftkategorie ,immer‘ nur von
Gymnasiasten und keinmal von Haupt- oder Realsohigewahlt wurde. Der Besuch der
Grundschule ist abhangig vom Alter zu sehen unditdschwer zu vergleichen. Bezuglich der
Vergleichbarkeit gilt dasselbe fir das Ruppert-Me&fentrum und die Lehre, die nur jewells
von einem Patienten angegeben wurden.

Im Zusammenhang mit dem Geschlecht der Patientigenesich hier keine nennenswerten
Unterschiede.

Ein Unterschied im Bezug zur Bildung des Elternlesusonnte nicht festgestellt werden.
Diabetes im engsten Familienkreis schien die Angst zu hohem Blutzucker nicht zu
beeinflussen.

Diejenigen Patienten, die Diabetiker als Freundgegaben hatten wahlten am haufigsten die
Antwortkategorie ,,0ft".

Die Auswirkung der Einstellung der Eltern bezuglider Wichtigkeit des Blutzuckerwertes
lield sich nicht differenzieren, da alle Eltern dvgya dass ihnen der Blutzuckerwert ihres
Kindes ,sehr wichtig” oder ,extrem wichtig” seiemnerhalb dieser Kategorien zeigte sich
kein Unterschied. Das Kind desjenigen Elternteitkzss den Blutzuckerwert nur als ,ziemlich
wichtig” angegeben hatte, gab an ,selten* Angstawwhohen Blutzuckerwerten zu haben.
Abbildung 32.Classt erkennen, dass diejenigen Patienten, diensich nie eigenstandig nach
ihrer Erkrankung im Internet oder in Buchern infegrh hatten etwas haufiger ,selten® oder

»nie* Angst vor zu hohen Blutzuckerspiegeln zeigten
Frage 10des Fragebogens beschaftigt sich mit dem Themardimieer und wie die jungen

Patienten damit umgehen. Im Unterschiedrrage 8sind die Folgen des Unterzuckers fur den
Patienten unmittelbar spirbar, so dass der Untexschor diesem Hintergrund betrachtet
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Abb. 33Sorgen um zu tiefe Blutzuckerwerte und desseruksfiflktoren

Im Vergleich zu Frage 8 Uber den zu hohen Blutziggkegel verschiebt sich die Haufigkeit
der Antwortkategorie auf ,manchmal2§, 799. Ansonsten zeigen sich allerdings kaum
Unterschiede zur Beantwortung der Frage 8.

Die Antwortkategorien ,nie“ und ,selten wurden hiebenfalls wie bei Frage 8 nur im Alter
von 8-13 Jahren gewahlt. Die anderen Antwortmogkdien verteilen sich auf alle
Altersgruppen. Abbildun@3.A gibt die Antwortverteilung wider.

Die Dauer der Erkrankung sowie die Teilnahme aerePiabetes-Schulung erbrachten keine
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Unterschiede in der Beantwortung.

Betrachtet man in diesem Zusammenhang die Schelelje untersuchten Patienten zu diesem
Zeitpunkt besuchten, so ergab sich, dass die Hehijges im Vergleich zu Realschilern und
Gymnasiasten haufiger die Antwort ,oft* wahlten (kschuler 3 von 7, Realschiler 2 von 7
und Gymnasiasten 1 von 7). Die Gymnasiasten wahiierzu im Vergleich haufiger die
Antwort ,selten” (Gymnasiasten 2 von 7, RealschOleon 7 und Hauptschtler 1 von 7)

Mit dem Geschlecht der Patienten zeigte sich keitetschied.

Abbildung 33.B und Abbildung33.C untersuchen einen moglichen Einfluss der Bildueg d
Elternhauses. Abbildung3.B setzt in diesem Zusammenhang die Schulabschlisddideer

in Bezug zur Beantwortung der Frage. Die PatienkenMauitter mit Abitur wahlten keinmal
.mmer* oder ,oft* als Antwort.

Abbildung 33.C zeigt die Antworten im Bezug zu den Schulabsddiisder Vater. Auch hier
hatten die Kinder der Vater mit Abitur keinmal ,bftder ,immer” als Antwortmoglichkeit
gewahlt. Es Uberwogen ,selten“ und ,manchmal®.

Diejenigen Patienten mit Diabetes im engsten Fanilieis wahlten am héaufigsten die
Antwortmoglichkeiten ,manchmal®* und ,selten“. Die p@on ,immer* wurde nur von
denjenigen Patienten gewahlt, die keinen KontakiDiabetikern in der Familie hatten.
Betrachtet man die Patienten mit Diabetikern imuRdeskreis, zeigte sich nur ein Unterschied
bei der Kategorie ,nie“. Dies wurde im Vergleich ufiger von den Patienten mit
Diabetikerfreunden gewahlt (3 von 4) als von deigjen ohne solche (1 von 4).

Diejenigen Patienten, die Interesse fur ihre eigEngankung zeigten, hatten keinmal die
Antwortmaoglichkeit ,nie” gewahlt hatten. Dies ze#jbbildung33.D.

Da die Eltern den Blutzuckerwerten generell eire ggol3e Wichtigkeit gaben, konnte dieser

Aspekt nicht auf Unterschiede in der Beantwortuagktage untersucht werden.

Nachdem sichFrage 8 und Frage 10des schriftlichen Diabetes-Fragebogens eher aégem
nach den Sorgen hinsichtlich der Blutzuckerwertieuredigt, gehtFrage 18 noch einmal
spezifischer auf das Thema der Spatfolgen des Ealeen FolgendeAbb. 34beschéttigt sich
mit der Auseinandersetzung der Patienten mit degliohin Spéatfolgen des Diabetes.
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Abb. 34Auseinandersetzung mit den Spatfolgen und modghaifeissfaktoren

Die meisten der Patienten gaben an, sich nur ,nraathSorgen Uber die Spatfolgen eines zu
hohen Blutzuckerspiegels zu machen. ¥4 der Patiggagbran, sich ,oft* Gedanken darlber zu
machen, wahrend fast genau soviele dies ,selteéah t®ies veranschaulicht AbbilduBg.A

Die Antwortkategorie ,nie* wurde nur bis zu einentek von 11 Jahren gewahlt und ,selten”
bis zu einem Alter von 15 Jahren. Ab dem 16. Lejaémslominierten die Antworten ,,oft“ und
Lmmer*,

Die Dauer der Erkrankung nahm keinen Einfluss &ifSbrge um mégliche Spatfolgen.
Abbildung 34.B zeigt, dass sich innerhalb derjenigen Patientenethe Teilnahme an einer
Diabetes-Schulung verneint hatten, am haufigstettes® bis ,manchmal®* Sorgen um den

125



ERGEBNISSE

Blutzuckerspiegel gemacht wurde.

Im Vergleich zu den Haupt- und Realschilern gabenGymnasiasten haufiger die Antwort
.Selten® (Gymnasiasten 4 von 7, Realschiler 2 voand Hauptschiler 1 von 7). Bei den
Haupt- und Realschilern tberwog die Antwort ,manalim

Hinsichtlich des Geschlechtes ergab sich kein doteed in den Antworten.

Betrachtet man hierzu die Bildung der Eltern sabkrgich auch im Vergleich zu Frage 8 und
Frage 10, dass die Kinder, deren Mutter das Alaibsolviert hatten keinmal die Antwort ,oft"
oder ,immer“ gewahlt hatten. Siehe hierzu Abbild4gC Auch innerhalb derjenigen Kinder,
die ,selten” Sorgen vor Spatfolgen angegeben hattaren am haufigsten diejenigen vertreten
deren Mutter das Abitur absolviert hatten.

Die Kinder, deren Vater das Abitur absolviert hattgaben hier keinmal ,nie* oder ,immer*
Sorgen vor Spatfolgen an.

Diabetiker im engsten Familienkreis zeigten zuele3 hema keinen nennenswerten Einfluss.
In Abbildung 34.D wird deutlich, dass sich die Patienten mit Didkestn im Freundeskreis
haufiger ,manchmal“ oder ,oft* Sorgen um Spatfolgerachten. Von diesen wurde jedoch
keinmal ,immer* angegeben.

Hinsichtlich des Interesses flr die eigene Erkragkiiel3 sich erkennen, dass nur diejenigen
die Option ,nie” unter anderen als Antwort wahltele sich noch nie selbstandig Gber die
Erkrankung informiert hatten. Die anderen, die sidlormiert hatten, wahlten keinmal diese

Antwortkategorie.

Hinsichtlich des Erfassens der eigenen Situation 8eiten des Kindes ist die Frage nach
Angsten, die damit verbunden sind von groRer BeoheutSie spiegeln unter anderem die
Auseinandersetzung des Kindes mit der ErkrankumggrvMit diesem Thema beschéftigt sich
Frage 19des Diabetes-Fragebogens. Uriteage 9 des Elternfragebogens wurden die Eltern

ebenfalls nach den Angsten ihrer Kinder befragt.
Frage 19,Hast Du wegen dem Diabetes vor etwas Arigst?
Hier zeigte sich, dass die Mehrheit der jungen Blied-Patienten m@2, 5%(20) angab, keine

Angste in Bezug auf ihre Erkrankung zu haben.

Frage 9des Elternfragebogensiat Ihr Kind einmal gedul3ert wovor es Angst Hat?
Die Mehrheit der Eltern gab m&8, 33%(14) an, dass ihre Kinder keine Angste hinsichtlic
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ihrer Erkrankung geaufert hatten.

Mit insgesamt 24 giiltigen Aussagen, da 4 Patieatdgrund des Alters ohne Eltern befragt
wurden und 4 Antworten fehlen, stimmt dieses Ergelbveitgehend mit den Antworten der
Kinder tberein
Betrachtet man die einzelnen Aussagen, so ergibtaisgehend von einer Gesamtzahl von 24
gultigen Fallen, die miteinander verglichen werdé@mnen, dass in 8 der Falle eine kontrare
Angabe von Eltern und Kind gemacht wurde.
In 3 der Falle gaben die Kinder an, Angst zu hawéhrend die Eltern eine AuRerung zu
diesem Thema verneinten und in 5 der Falle gabenKihder an, keine Angst zu haben
waéhrend die Eltern dies bejahten.

35.A 35.B

Hast Du wegen dem
Diabetes var etwas 104
Angst?

W=
M Nein

Anzahl der Patienten
Anzahl der Patienten

Grundschule Hauptschule Gymnasium  Realschule  Lehre/Beruf Pater-
als Backer ruppert-
mayer Hauptschulabschiuss Realschulabschluss

Zerfrum Schulabschluss der Mutter

Art der Schulbildung

35.C

10

Anzahl der Patienten

Schulabschluss des Vaters

Abb. 35Auseinandersetzung mit dem Thema Angst und modioflassfaktoren
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Im Zusammenhang mit dem Alter liel3 sich zu dieseneria keine eindeutige Tendenz
erkennen.

Die Erkrankungsdauer nimmt wenig Einfluss auf deaBtwortung der Frage, ebenso wenig
eine Teilnahme an einer Diabetes-Schulung.

Die weiblichen Patienten hatten in 6 von 13 FallanVerhaltnis 6fters angegeben Angst zu
haben als die mannlichen, die nur in 6 von 19 Rahegst bezuglich ihrer Erkrankung
aulierten.

In Abbildung35.Awird ein Zusammenhang mit der Schulausbildungkdeder untersucht. Es
zeigt sich, dass von den Haupt- und RealschilerG@gensatz zu den Gymnasiasten haufiger
Angst geaul3ert wurde. Die Grundschuler als Bestdélrelher anderen Altersgruppe gaben hier
zu 50% an, Angst zu haben und auch nicht.

Abbildung 35.B und 35C geben einen Zusammenhang mit der Bildung desnBkeses
wider. In Abbildung35.B werden die Antworten in Bezug zum Bildungungsgdad Mutter
gesetzt. Hier zeigt sich, dass diejenigen Kindered Miutter einen Hauptschulabschluss
absolviert hatten, im Vergleich haufiger Angst dmga als diejenigen Kinder deren Mutter
einen Realschulabschluss oder das Abitur absolh@ten und somit einen Abschluss mit
hoéherem Bildungsniveau besalien.

Abbildung 35.Czeigt ein ahnliches Bild im Zusammenhang mit deildudigsgrad der Vater.
Auch hier gaben diejenigen Kinder ofters an, Angat haben, deren Vater den
Hauptschulabschluss absolviert hatten als Kindeerd®ater einen Realschulabschluss bzw.
das Abitur besal3en.

Diejenigen Patienten, die keinen Diabetiker im séeh Familienkreis angegeben hatten
aulRerten gegenlber denjenigen mit Diabetes Falleangsten Familienkreis haufiger Angst (6
ohne Diabetiker in engster Familie gegen 3 mit Bitder in engster Familie). Differenziert
man jedoch nicht zwischen engster Familie (Bruddgmw&ster/Mama/Papa) und anderen
(Oma/Opa/Tante/Ur-Oma), so ergab sich kein Untéeglcin den Aussagen zwischen Fallen
von Diabetes in der Familie und ohne Félle von Biab in der Familie.

Auch diejenigen Patienten, die keine DiabetikerFreundeskreis angegeben hatten aul3erten
im Vergleich haufiger Angst vor ihrer Erkrankung aliejenigen, in dessen Freundeskreis sich
Diabetiker befanden (9 ohne Diabetiker-Freunde gegeit Diabetiker-Freunde)

Das Interesse fur die eigene Erkrankung, das unatage 6 erfragt wurde, zeigte keinen
ersichtlichen Zusammenhang damit, ob Angst beZiigles Diabetes angegeben wurde oder
nicht.

128



ERGEBNISSE

Im zweiten Teil der Frage wurden die Patienteraalsh die Eltern der Patienten konkret nach

diesen Angsten gefragt. Es wurden folgende Antwogegeben:

- Ein 9 jahriges Madchen gab folgendes an: Sie hahgstAdavor ,ohnmachtig zu
werden und blind zu werden®. Das befragte Eltelnkitte im Elternfragebogen
angegeben, dass das Kind keine Angst geaulRert DabéMadchen war seit 8 Monaten

in Behandlung.

- Ich habe Angst vor ,zu niedrigem und zu hohem Blaker”. Diese Antwort gab ein 9
Jahriger Junge, der seit 2 Monaten an Diabeteargkwar. Das befragte Elternteil gab

hierzu als Antwort, dass er Angst vor der Zukunitt Mabetes habe.

- ,lch habe Angst, dass ich Unterzucker kriege, wetnalleine wo bin.” Dies schrieb
ein 9 jahriges Madchen, das seit 4 Jahren in dsdbetr Behandlung war. Diese
Aussage wurde von dem befragten Elternteil im Bftagebogen bestatigt: ,\Vor einer

schweren Unterzuckerung, da wir bereits einmal kbateen.”

- Ich habe Angst davor, ,dass ich nicht immer allesmachen kann.” Dies schrieb ein
ebenfalls 9 jahriger Junge, der seit 5 Jahren abddes litt. Das befragte Elternteil
bestatigte dies im Elternfragebogen: Ihr/sein Sbhhe Angst davor, ,dass er nicht
alles mitmachen kann z.B. Schulausfliige, bei Freanibernachten, dass er ausgelacht

wird.”

- Ein 10 jahriger Patient beantwortete die Fragegolwegen dem Diabetes vor etwas
Angst habe zwar mit nein, allerdings gaben seiteriklim Elternfragebogen an, dass
er einmal geaulRert habe, Angst davor zu habens diages blind zu werden. Er war

seit 5 %2 Jahren in diabetischer Behandlung.

- Ein 11 jahriger Junge gab zwar an, Angst vor etrualsaben, gab jedoch keine Antwort
auf die offene Frage wovor. Ein Elternteil gab hike Antwort, dass er Angst vor
Problemen im Beruf habe. Er war seit 2 Jahrenabetischer Behandlung.

- Ein ebenfalls 11 jahriger Patient gab an, keinesAmgzuiglich des Diabetes vor etwas
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zu haben. Im Elternfragebogen wurde allerdings gelgen, dass er Angst vor einer

Unterzuckerung habe. Dieser Patient war seit 4 NMmia diabetischer Behandlung.

Ein 13 jahriger Patient gab hier zur Antwort, das#\ngst vor einer Unterzuckerung
habe. Eines seiner Elternteile gab allerdings irter&fragebogen an, dass er keine

Angst vor etwas gedulRert habe. Er war seit 2 Jamrddiabetes erkrankt.

.vererbung und Spéatfolgen” Dies schrieb eine 13igiPatientin als Antwort. Sie war
seit 15 Monaten in diabetischer Behandlung. Deerkftagebogen bestatigte dies,
indem von einem der beiden befragten Elternteilené&dls ,Spatfolgen* als Antwort

angegeben wurde. Hier ist zu vermuten, dass dgeRrat Hilfe der Eltern beantwortet

wurde.

Ein ebenfalls 13 jahriger Junge gab an, dass didlieh seines Diabetes keine Angste
hatte. Im Elternfragebogen wurde dies allerdings winem der beiden befragten
Elternteile nicht bestatigt. Hier wurde angegebdass er ,vor sehr hohen und sehr
niedrigen Werten“ Angst habe. Er war zum Zeitpudét Befragung seit 1 Jahr und 5

Monaten in diabetischer Behandlung.

Ahnlich antwortete ein weiterer 13 jahriger Patigfich er beantwortete die Frage mit
.Nein“. Im Elternfragebogen wurde allerdings andegye dass er ,vor zu hohen
Werten® Angst habe. Er war seit 6 Monaten an Dieberkrankt.

.Manchmal, wenn ich am Fernseher etwas Uber Diagbstte und diese Menschen
sterben.” Dies schrieb ein 13 jahriges Madchensdie4 Jahren an Diabetes erkrankt
war. Im Elternfragebogen wurde diese Frage vonnmeirter befragten Elternteile

kontréar mit ,nein“ beantwortet.

Ein 14 jahriger Patient gab hier als Antwort, daisdavor Angst habe, dass ,die Pumpe
bzw. das Messgerat kaputt® sein konnten. Er wat 4eilJahren in diabetischer
Behandlung. Seine Aussagen wurden im Elternfragamobestatigt bzw. durch
Weiteres ergénzt. Eines der befragten Elterntedb gn, dass er auch Angst vor

,schlechtem Sehen” habe.
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- Ein 15 jahriger Patient beantwortete diese Frage ,nein“. Im Elternfragebogen
wurde allerdings von einem seiner beiden Elteratedias im Elternfragebogen
zusatzlich befragt wurde, angegeben, dass er eige@ll3ert hatte, Angst davor zu

haben ,anders behandelt zu werden als andere.*

- ,Dass ich blind werde“. Dies gab ein 16 jahrigeti€a als Antwort, der zum Zeitpunkt

der Befragung seit 4 Jahren in diabetischer Beluggdivar.

- ,Blindheit, andere Folgeerkrankungen®. Dies war diatwort einer ebenfalls 16
jahrigen Patientin. Sie war zum Zeitpunkt der Bgfrag auch seit 4 Jahren in

diabetischer Behandlung.

- Eine 18 jahrige Patientin gab hier zur Antwort, glasie Angst vor einer

Gewichtszunahme habe. Sie war seit 8 Jahren aretembrkrankt.

Das bisherige Verhalten des Kindes als Patient
Zunachst beschéftigten sidfrage 9 und 10 mit dem Thema ,Unterzucker”. Ikrage 11
wurde dann danach gefragt, wie der Patient in dieballe reagieren wirde. Es standen

verschiedene Verhaltensschemata zur Auswabhl.
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Abb. 36Verhalten bei Unterzucker

Die Mehrheit der jungen Patienten gab Bt 7% (17) an im Falle eines Unterzuckers eine
selbstandige Losung zu such@®, 7%(11) &ulRerten, dass sie zusatzlich noch die Hgfe d
Eltern suchen wirden und nér 7% (2) gaben an, dass sie Hilfe von anderen bendtigen
wirden. Keiner der Patienten wéhlte die Option ,l&dbe Angst und weil3 nicht, was ich
machen soll, ich brauche dann Hilfe von anderem*Matient, der zusatzlich noch die Hilfe
der Eltern angab erganzte unter der Option andéveler sie (meine Eltern) sind nicht da,
dann sage ich ihnen nicht Bescheid” Er war 10 Jahnend seit 7 Jahren an Diabetes erkrankt.
2 Antworten fehlen, so dass von einer GesamtzaihB@Daten ausgegangen werden muss.
Abbildung 36.B verdeutlicht, dass die Art der Beantwortung im ausmenhang mit dem Alter
der Patienten gesehen werden muss. Die FarbenatlerBentsprechen jeweils den Antworten
aus Abbildung36.A Es zeigt sich, dass je alter die Patienten smdiesto haufiger ,Ich esse
und trinke etwas, wahlten. Ab dem 15. Lebensjahrdeunur diese Antwortméglichkeit
angegeben, wahrend die Antwortmaéglichkeit ,Ich ssgirt meinen Eltern/Lehrern/Nachbarn
Bescheid” sich auf die jingsten Patienten im Alem 8 und 9 Jahren beschrankte.

Ein Patient, der mit 8 Jahren die Antwortmdgliclké&sh esse und trinke etwas” wahlte, war
seit 6 Monaten in diabetischer Behandlung.

Die Dauer der Erkrankung liel3 keinen sichtbarenfliss auf die Beantwortung der Frage
erkennen.

Der Informiertheitsgrad, der durch eine Teilnahnre eaner Diabetes-Schulung gemessen
werden sollte, zeigte ebenfalls keine erkennbaneterdchiede zwischen Patienten, die bereits
bei einer Diabetes-Schulung teilgenommen hatten midbt.

Hauptschller, Realschiler und Gymnasiasten beatei®ordiese Frage weitgehend gleich, so
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dass ebenfalls kein Einfluss der BildungsstattederdBildung anzunehmen ist.

Weibliche und mannliche Patienten antworteten irselben Art und Weise. Es war kein
Unterschied erkennbar.

Auch antworteten die Kinder unabhangig vom Bildgrgs der Eltern gleich.

In 3 von 6 Fallen, die Diabetiker im engsten Faenikreis angegeben hatten, antworteten die
Patienten mit ,ich esse und trinke etwas*, in 2 ¥oRallen wurde die Antwort ,ich esse und
trinke etwas” und ,ich sage sofort meinen Eltermitegn/Nachbarn Bescheid* gewahlt und nur
in 1 von 6 Fallen wurde die Antwort ,Ich sage sofoneinen Eltern/Lehrern/Nachbarn
Bescheid” gewahlt.

Abbildung 36.C zeigt in diesem Zusammenhang, dass die Patienierkethe Freunde mit
Diabetes angegeben hatten etwas haufiger einestigeiige Losung fir das Problem suchten,
in dem sie nur die Antwortmoglichkeit ,ich esse umidke etwas” wahlten. Betrachtet man
jedoch die Ergebnisse gesamt, so zeigt sich, dessyamen mit denjenigen Patienten, die ihre
Eltern noch informieren wirden, aber trotzdem esgg@gmdig auf ihre Symptome reagieren,
kein Unterschied zwischen denjenigen Patienten #betikern im Freundeskreis und
denjenigen ohne erkennbar ist. Etwas haufiger dterrk informieren wurden allerdings
diejenigen Patienten, die Diabetiker im Freundaskargegeben hatten.

Diejenigen Patienten, die jungere Geschwister asiggy hatten, wahlten haufiger die
Antwortkategorie ,ich esse und trinke etwas". Woken denjenigen Patienten, die altere
Geschwister angegeben hatten etwas haufiger dievokikategorie mit zuséatzlichen
Informieren der Eltern gewabhilt.

Haltung des Minderjdhrigen zur Frage der Einbeziehury der
Sorgeberechtigten

In Anlehnung an daKriterium 12 ,Haltung des Minderjahrigen zur Frage der Einblearey
der Sorgeberechtigten in das Aufklarungsgespraach die Qualitdt der Begriindung seiner
Haltung“ zur Beurteilung von Einwilligungsfahigkdasei Kindern und Jugendlichen ungp.3

wurden zur Bearbeitung dieses Themas im schri@hcbBiabetes-Fragebogen einige Fragen
gestellt.

In Frage 12sollte in Hinblick auf die Eigenstandigkeit im Hbein in kritischen Situationen
untersucht werden, wie Eltern aus der Sicht ded&inn diesen Situationen reagieren wirden.

Auch hier gab es zwei Verhaltensschemata zur Aulstbah. konnte die Antwort selbstandig
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schriftlich verfasst werden, falls keine der Ausimadglichkeiten zutreffend sein sollte.

Wie reagieren Deine Eltern auf Unterzucker? Sie sagen

= 10

T
weigs ich nicht Hier trink einen Apfelsaft Méchtest Du einen anderes
oder iss ein Apfelsaft oder ein
Gummibarchen! Gummibérchen?

Abb. 37Reaktionsschemata der Eltern auf Unterzucker acist 8er Kinder

Die meisten der Kinder gaben ndi8,6%(17) an, dass ihre Eltern bestimmend mit ,Hierkrin
einen Apfelsaft oder iss ein Gummibarchen” reagieveirden. Nur20,7% (6) wirden
nachfragen und die Entscheidung den Kindern UlsstasEine Patientir3(4%) gab an, dass
sie hierzu keine Antwort geben konne, sie wéahlee dption ,weild ich nicht“. Sie war zum
Zeitpunkt der Befragung 9 Jahre alt und seit 2 Mem&n diabetischer Behandlung.

Unter der Option ,anderes” wurden folgende Angatpegeben:

« ,0Oh!Iss schnell T.Z. (= Traubenzucker) und 1 BEYieser Patient war zum Zeitpunkt
der Befragung 9 Jahre alt und seit 8 Monaten abddés erkrankt.

-, Trink eine Capri Sonne und iss einen TraubenzutKkerese Antwort stammte von
einem 13 jahrigen Patienten, der seit 4 Jahreraipetischer Behandlung war.
Diese beiden Angaben entsprachen dem Verhaltemascli¢ier trinke einen Apfelsaft oder iss

ein Gummibéarchen!®

- ,Saft oder Traubenzucker?” Dieser Patient war zwetnipinkt der Befragung 12 Jahre
alt und seit 6 Jahren in diabetischer Behandlung.

- ,Sie besprechen mit mir, was zu tun ist. Meisterscimich es selber.” Dieser Patient

war 14 Jahre alt und seit 7 Jahren an Diabetearddkr

134



ERGEBNISSE
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
_________________________________________________________________________________________________________________________________|

Diese 2 Angaben entsprachen dem Verhaltensschemahiiet Du einen Apfelsaft oder ein

Gummibarchen?*

»Traubenzucker essen und was normales essen” Bigseort stammte von einem 9
jahrigen Patienten, der seit 5 Jahren an Diabekeargt war.

Die Antwort lief3 sich keiner dieser beiden Verhadischemata zuordnen.

Insgesamt waren 3 fehlende Angaben zu verzeichselass von einer Gesamtzahl von 29

Daten ausgegangen werden muss.

Im Vergleich dazu wurde untdtrage 7 desElternfragebogensdanach gefragt, welcher der

Verhaltensschemata sich die Eltern selbst im Fafler Unterzuckerung ihrer Kinder zuordnen

Wie reagieren Sie auf Unterzucker bei lhrem Kind? Wie wirden Sie sich selbt
einschétzen?
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ummibérchen? Gummibarchen! Gummibarchen?
Wie reagieren Sie auf Unterzucker bei Ihrem Kind? Wie reagieren Sie auf Unterzucker bei lhrem Kind?

Abb. 38Reaktionsschemata auf Unterzucker aus Sicht derrElt
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Das Ergebnis stimmte weitgehend mit denen der Kiiderein. Dies zeigt Abbildung8.A
Die Mehrheit der Eltern ordnete sich mi2% (18) dem bestimmenden Verhaltensschema zu,
so wie dies auch von den Patienten angegeben wardermer unterschiedliche Prozentanteil
lasst sich dadurch erklaren, dass 4 Patienten undgdes Alters ohne Eltern befragt wurden
und 3 Antworten fehlen, so dass nur von einer Gegglthvon 25 Daten ausgegangen werden
konnte.
In der Option ,keines von beiden ,, wurden folgeAdeworten angeboten:

- ,Etwas liebevoller ausgedrtickt” Diese Antwort bezigh auf das Verhaltensschema

.Hier trink einen Apfelsaft und iss ein GummibarotieBeide Elternteile, die diese

Antwort verfassten, hatten das Abitur absolviert.

. ,Flussiger SuR3stoff aus der Apotheke” Die Elterre diese Antwort verfassten, hatten
jeweils einen Realschulabschluss bzw. Hauptscheitéddiss absolviert.

- lch gebe sofort Traubenzucker, anschlieRend wassaen (Joghurt/Obst)* Diese
Antwort verfassten Eltern, die beide einen Haupikdbschluss absolviert hatten.
Diese Antworten entsprechen dem Verhaltensschenmer fHnk einen Apfelsaft und iss ein

Gummibarchen!*

* ,Was willst Du, Capri Sonne oder Traubenzucker?$iédntwort stammte von einer

Mutter, die einen Hauptschulabschluss absolvidtehAngaben zum Vater fehlen.

* ,Wir besprechen, was zu tun ist* die Eltern desdg@s, die diese Antwort verfassten,
hatten jeweils einen Realschulabschluss bzw. Halplabschluss absolviert.
Diese Antworten entsprechen dem Verhaltensschenizkhist Du einen Apfelsaft oder ein

Gummibarchen?*

Es zeigte sich auch, dass die Antworten der Kincher der Eltern aufeinander abgestimmt zu
sein schienen, so dass ein gemeinsames Ausflllei®sprache nicht auszuschliel3en ist.
Insgesamt ist die Reaktion der Eltern altersibéegré zu verstehen und die
Verhaltensschemata kdnnen keinem Alter der Kindgeardnet werden.

Abbildung 38.B und 38.C untersucht einen Einfluss der Bildung des Eltensks. Alle Mitter

der Patienten, die das Abitur absolviert hattendneten sich in das bestimmende
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Verhaltensschema ein.

Auch bei Betrachtung der Schulabschliisse der Vidterdies Abbildung38.C zeigt, lasst sich
erkennen, dass in alle Familien, in denen die VdasrAbitur absolviert hatten, sich diese dem
bestimmenden Verhaltensschema zugeordnet hattegedamt tberwiegt jedoch unabh&ngig

von der Schulbildung der Eltern, das bestimmendekiRensschema.

Unter Frage 13 wurde nun als Erweiterung zu diesen Fragen gefragtlche der
Verhaltensschemata sich die Kinder von ihren ERginschen wirden.

39.A 39.B

Wie wiinscht Du Dir, dass Deine Eltern auf Unterzucker reagieren? Sie sollen

sagen
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N i X Wie wiinscht Du Dir, dass Deine Eltern auf Unterzucker
Wie wiinscht Du Dir, dass Deine Eltern auf Unterzucker reagieren? Sie sollen sagen

reagieren? Sie sollen sagen

Abb. 39Erwinschtes Verhalten der Eltern bei Unterzucker 8eiten der Kinder
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Im Vergleich zu den Angaben, die die Kinder zumhditen ihrer Eltern gemacht hatten, zeigte
sich im Wunschverhalten kaum eine Anderung. Es m&bés ein bestimmendes Verhalten der
Eltern als Wunschverhalten an. Die Patienten waakso insgesamt zufrieden mit dem
Verhalten ihrer Eltern. Es sind 4 Angaben als fetileu verzeichnen, so dass von einer
Gesamtzahl von 28 Daten ausgegangen wird.

Betrachtet man die einzelnen Falle gesondert, gabesich, dass in 9 der Falle das Verhalten
der Eltern nicht mit dem von den Kindern gewiinschterhalten tbereinstimmte.

In 3 Fallen hatten die Kinder ein bestimmendes &en ihrer Eltern im Falle eines
Unterzuckers angegeben. Zu einem Wunschverhaltemtéo sie sich nicht auf3ern und
wahlten die Option ,weild ich nicht* (8 Jahre undt € Monaten an Diabetes erkrankt; 10
Jahre und seit 5 % Jahren an Diabetes erkranktjalhte und seit 2 Jahren an Diabetes
erkrankt).

In einem Fall beschrieb ein 9 jahriges Madchen\alsalten ihrer Eltern wie folgt:
,Oh! Iss schnell T.Z. (= Traubenzucker) und 1 BRI Wunsch gab die Patientin
folgendes Verhalten an: ,Setz Dich auf meinen Samod iss was!” Die Patientin war

seit 8 Monaten in diabetischer Behandlung.

* In 2 Fallen gaben Patienten an, dass ihre Elteinlsestimmend verhalten wiirden. Sie
wahlten jedoch das andere Verhaltensschema ,MdcBiesinen Apfelsaft oder ein
Gummibarchen?* als Wunschverhalten. (11 Jahre aitd sJahre an Diabetes erkrankt;

13 Jahre und seit 15 Monaten an Diabetes erkrankt)

» Den umgekehrten Fall beschrieb ein 13 jahrigereRatEr gab an, das Verhalten seiner
Eltern entsprache dem Schema ,Mochtest Du eineneldgit oder ein
Gummibarchen?”. Er selbst gab jedoch an, sich estilmmendes Verhalten seiner
Eltern nach dem angegebenen Schema ,Hier trinkneiypfelsaft oder iss ein

Gummibarchen!* zu wiinschen. Er war seit 1 JahruMbnaten an Diabetes erkrankt.

* Eine ebenfalls 13 jahrige Patientin hatte mit eegeWorten ein eher bestimmtes
Verhalten der Eltern im Falle eines Unterzuckerschaeben. Auf die Frage nach
einem Wunschverhalten der Eltern hatte sie angegelass ihr das ,egal” sei. Sie war

seit 4 Jahren an Diabetes erkrankt.
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» Ein anderer Patient hatte ebenfalls das Verhateres Eltern selbst formuliert. Er hatte
angegeben, dass seine Eltern mit ihm besprechedewiiwas zu tun sei, ansonsten
wirde er selbst handeln. Als Wunschverhalten gafblgendes an: ,Dass sie nicht
sauer reagieren und wir gemeinsam uberlegen.”

Dieser Patient war 14 Jahre alt und seit 7 Jalmrémbetischer Behandlung.
Im Zusammenhang mit dem Alter konnte insgesamtekeimdeutige Tendenz festgestellt
werden.
Abbildung 39.B zeigt in diesem Zusammenhang die SchulbildungRégienten. Die Farben
der Balken entsprechen jeweils den Antworten audildbng 39.A Innerhalb der
Gymnasiasten wurde am haufigsten die Variante ngéenerantwortlichem Handeln als
Wunschverhalten fur die Eltern angegeben, wahrendlen Real- und Hauptschulen das
bestimmende Verhalten als Wunschverhalten domeniert
Innerhalb der Geschlechter fiel auf, dass 5 von.vi@blichen Patientinnen innerhalb der
beiden Verhaltensschemata vermehrt ,Mochtest Darefpfelsaft oder ein Gummibarchen?*
als erwinschtes Verhalten angaben, wahrend 10 vénmhAnnlichen Patienten das
Verhaltensschema ,Hier trink einen Apfelsaft oder €in Gummibéarchen!* praferierten.
Abbildung 39.C und D zeigen die Antworten im Zusammenhang mit der Bifgluthes
Elternhauses. Die Halfte der Kinder, deren Miittas d\bitur absolviert hatten, gab das
gegenteilige Verhalten als erwiinschtes Verhalten S winschten sich die Patienten ein
Verhalten nach Schema ,Méchtest Du einen Apfelsdér ein Gummibarchen?* wahrend die
Mutter ausschlief3lich nach Schema ,Hier trink eiAgrielsaft oder iss ein Gummibarchen*
handelten. Siehe hierzu AbbilduB§.C
Abbildung 39.D zeigt obiges im Zusammenhang mit den Schulabsséfiisler Vater. Auch
hier nannten die Kinder, deren Vater das Abituolbert hatten, irb0% der Félle ein anderes

Verhaltensschema als erwiinschtes Verhalten demEte angegeben.
In diesem Zusammenhang kann aécage 15gesehen werden, die sich damit beschaftigt, ob

sich die Kinder und Jugendlichen im allgemeinen Voen Eltern zu sehr kontrolliert fihlen,

was den alltdglichen Umgang mit ihrer Erkrankuntydde:
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40.A

Hast Du das Geflihl, dass Dich Deine Eltern zu sehr kontrollieren?
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Haufigkeiten der Antworten

nie selten manchmal oft immer
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Hast Du das Gefiihl, dass Dich Deine Eltern zu sehr nie selten manchmal oft Immer
kontrollieren? Hast Du das Gefiihl, dass Dich Deine Eltern zu sehr
kontrollieren?

Abb. 40Gefihlte Kontrolle durch die Eltern

Eine klare Mehrheit fuhlte sich mitl, 9% (23) ,nie“ oder nur ,selten® von den Eltern

kontrolliert. Dies zeigt Abbildung0.A

Betrachtet man zu diesen Aussagen das Alter deerfat so wird deutlich, dass die
Kategorien ,nie* und ,selten” in allen Altersgruppgewahlt wurden. ,Manchmal* wurde nur

bis zum Alter von 16 gewahlt und ,oft“ nur bis zukiter von 15 Jahren. Die Kategorie

-mmer* wurde nur einmal angegeben. Dieser Patiant15 Jahre alt.

Die Angabe, sich ,oft* von den Eltern kontrolliezti fihlen ist im Zusammenhang mit der
Zeitdauer der Erkrankung zu sehen. Dies wurde \emjethigen Patienten haufiger als Antwort

gewahlt, die seit 3 oder mehr Jahren an Diabetaarddt waren. Eine Ausnahme stellte ein
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Patient dar, der erst seit 6 Monaten in diabetisBedandlung war.

Mannliche Patienten aul3erten haufiger sich von Eleern ,manchmal“, ,oft* oder ,immer*
kontrolliert zu fiihlen als die weiblichen Patiem@am. Siehe hierzu Abbildurt.B
Abbildung40.Czeigt die Antworten im Zusammenhang mit der Widkeigj die die Eltern den
Blutzuckerwerten gegeben hatten. Die Kinder und eddtichen, deren Eltern die
Blutzuckerwerte als ,extrem wichtig” angegeben émttflihlten sich haufiger kontrolliert als
diejenigen deren Eltern die Blutzuckerwerte nur agkshr wichtig“ bis ,ziemlich wichtig*
angegeben hatten.

Betrachtet man anhand der Aussagen der Eltern iisich im Falle einer Unterzuckerung
ihres Kindes verhalten wirden im Zusammenhang emt éefuhl kontrolliert zu werden, so
zeigt sich, dass sich die Kinder von 2 Elternpaadéd als einzige das eigenverantwortliche
Verhaltensschema angegeben hatten jeweils ,nief nde ,manchmal® kontrolliert flhlten.
Das Verhalten der Eltern zeigt also einen gewigsafiuss.

Unter Frage 8 und Frage 12 des Elternfragebogens untersucht werden, inwieweit die
Krankheit den Umgang der Eltern mit dem Kind vegmdzw. wie er dadurch beeinflusst
wird.

Frage 8 beschéftigt sich mit der Frage der AngstlamKind.

41.A 41.B

Haben Sie jetzt mehr Angst um |hr Kind als friiher? W weibich
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Haben Sie jetzt mehr Angst um lhr Kind als friiher?
Trifft absolut zu Trifft gar nicht zu
Trifft absolut Trifft gar nicht zu

Abb. 41Zunahme der Angste um die kranken Kinder

Die Eltern gaben an insgesamt mehr Angst um ihrel&i zu haben als friher. Die Kategorie
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Lrifft absolut zu“ mit der Zahl 6 wurde jedoch vdkeinem der Elternteile als Antwort
angegeben. Siehe hierzu AbbilduigA

Es muss hier von einer Gesamtzahl von 25 Datenegasgen werden, da 4 Patienten
aufgrund des Alters ohne Eltern befragt wurden 3iAchgaben fehlen.

Die Beantwortung der Frage zeigte keinen erkenmbavsammenhang mit dem Alter oder der
Dauer der Erkrankung des Kindes.

Die Eltern machten sich im Verhaltnis mehr Sorgemnibre Téchter als um die S6hne. Dies
veranschaulicht Abbildungl.B.

Ebenfalls in diesem Zusammenhang beschéftigt Brelye 12 desElternfragebogens Mit

dem Thema, ob sich aufgrund der Erkrankung der Wigngait dem Kind geéndert habe.

42.A 42.B

Haben Sie das Gefiihl, Sie behandeln Ihr Kind jetzt als ware es jlinger?

Geschlecht

W weiblich
W manniich

12 10+

10

]

o

Hiufigkeiten der Antworten
Haufigkeiten der Antworten

0- 0-!
1 2 3 4 5 [ 1 2 3 4 5 [
Haben Sie das Gefiihl, Sie behandeln lhr Kind jetzt
als wire es jlinger?

Trifft absolut zu Trifft gar nicht zu

Trifft absolut zu Trifft gar nicht zu
Abb. 42Veranderung im Umgang mit dem kranken Kind

Es zeigt sich, dass die Eltern ihre Kinder trotkr&mkung tendenziell nicht jinger behandeln
wurden. Dies zeigt Abbildung2.A

Man geht hier von einer Gesamtzahl von 26 Datendaug Patienten aufgrund des Alters ohne
Eltern befragt wurden und 2 Angaben fehlen.

Das Alter des Patienten oder die Dauer seiner Bkkinag spielten hier keine Rolle.

Im Verhaltnis wurden die Tochter haufiger von ihfeltern anders aufgrund der Erkrankung
behandelt. Siehe hierzu Abbildu4g.B

142



ERGEBNISSE
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
Hinsichtlich der Haltung der Einbeziehung des Hrareggsberechtigten in die Therapie wurden
die Patienten untefrage 16des schriftlichen Diabetes-Fragebogens nach dems@unach
Eigenstandigkeit in der Therapie ihres Diabetesaggf

43.A

Willst Du bei der Therapie Deines Diabetes gerne alles selbst machen ohne
die Hilfe Deiner Eltern?
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Abb. 43Wunsch nach Selbstandigkeit in der Therapie
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In diesem Zusammenhang zeigt AbbilduA8A, dass die Antworten keine klare Tendenz
aufweisen. Am haufigsten gaben die Patienten hieAntwort nur ,manchmal“ alles selbst in
der Therapie machen zu wollen.

Betrachtet man das zugehorige Alter der Patiergerfallt auf, dass die Kategorie ,nie* und
,Oft* nur bis zum Alter von 15 Jahren angegebendeunnd die Kategorie ,selten” nur bis zum
Alter von 13 Jahren. Ab dem 16. Lebensjahr domaman den Antworten ,manchmal® und
Jmmer®. Sie traten jedoch insgesamt in allen ardekltersgruppen ebenfalls auf.

Die Dauer der Erkrankung und die Teilnahme an ebmbetes-Schulung zeigten keinen
erkennbaren Einfluss auf die Beantwortung diesag&r

Insgesamt liel3 sich kein klarer Zusammenhang nritSadulbildung erkennen. Beschreibend
kann hier jedoch erwdhnt werden, dass die Gymrtasiamd die Realschiler haufiger die
Antwortkategorie ,immer” gewahlt hatten als die lggchuiler. Auf der anderen Seite wurde
von den Hauptschulern haufiger die Antwortkateggofé' gewahlt.

Die weiblichen Patientinnen hatten im Gegensatalen mannlichen die Antwortkategorie
,nie* keinmal gewdahlt. Unter den mannlichen Pagentwurde diese Kategorie sogar am
haufigsten gewahlt, wahrend bei den weiblichenda@iinen Uberwiegend ,manchmal“ als
Antwort angegeben wurde. Dies veranschaulicht Alinig43.B

Abbildung43.Czeigt, dass die Kinder, deren Miitter das Abitusaddert hatten keinmal ,nie*
als Antwort angegeben hatten.

Abbildung43.D zeigt ein ahnliches Bild. Diejenigen Kinder, dekéiter das Abitur absolviert
hatten, wahlten keinmal die Antwortkategorie ,nie".

Abbildung 43.E zeigt die Beantwortung dieser Frage im Zusammaemimaih Diabetes Fallen
im engsten Familienkreis. Diejenigen Patienten, edlreen Bruder, eine Schwester, den Vater
oder die Mutter als Diabetiker angegeben hattettelh&einmal ,nie* als Antwort gewahlt. Sie
hegten am haufigsten ,,immer* den Wunsch nach Eigelsgkeit in der Therapie.

Patienten mit Diabetikern im Freundeskreis dagemggten keinen erkennbaren Unterschied
in der Beantwortung der Frage zu denjenigen Pateoline Diabetiker im Freundeskreis.
Auch jingere Geschwister in der Familie im Sinng Bdernens von Verantwortung schienen

das Bedirfnis nach Selbstandigkeit in der Therajuiet zu férdern.

Zu dem Thema der Eigenstandigkeit in der Therapieden zur Vervollstandigung die Eltern
im Elternfragebogen befragt. Dies behandelt umeeeemFrage 5desElternfragebogens

Es muss hier insgesamt von nur 23 gultigen Dategegangen werden, da 4 Patienten ohne
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Eltern befragt wurden und 5 Angaben fehlen.

Haben Sie das Gefiihl, dass lhr Kind auch ohne lhre Hilfe die Therapie
bewaltigen und verstehen kénnen will? Haben Sis das Gsfihl,
BN dass Ihr Kind auch
ohne Ihre Hilfe die
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Abb. 44Wunsch nach Selbstéandigkeit aus der Sicht deriilter

Die Mehrheit der Eltern gab nmii6, 6%(13) an, dass ihre Kinder ,oft“ Eigenstandigkeitder
eigenen Therapie winschen wuirden. Keiner der Elteatie hierbei die Antwort ,nie”
angegeben. Dies deckt sich in den meisten Falldnt mit den Angaben der Kinder.

Die Angaben der Eltern stehen im Zusammenhang rainh dilter ihrer Kinder. Die
Antwortkategorie ,immer“ wurde nur ab dem Alter vafh Jahren gewéahlt, wahrend ,selten®
und ,manchmal“ nur bis zum Alter von 11 Jahren siiter Ausnahme eines 15 jahrigen als
Antwort gegeben wurde. Die Kategorie ,,oft* wurdeaillhen Altersgruppen gewabhit.

Im Zusammenhang mit der Erkrankungsdauer ergab dgads alle Kinder, die laut ihren Eltern
nur ,selten oder ,manchmal“ Eigenstandigkeit inr déherapie winschten, alle seit Uber 2
Jahren in diabetischer Behandlung waren.

Alle Kinder, die eine Teilnahme an einer Diabetest8ung verneint hatten, wiinschten nach
Angaben ihrer Eltern ,oft“ Eigenstandigkeit in dBnerapie. Die Teilnahme an einer solchen
Schulung zeigte also laut Aussagen der Eltern kepositive Auswirkung auf die
Eigenstandigkeit.

Abbildung 44 B zeigt die Antworten im Zusammenhang mit der Soifdling der Patienten.
Hier zeigt sich, dass diejenigen Patienten, diehnamngaben ihrer Eltern ,immer"
Eigenstandigkeit in der Therapie wiinschten, nuerudén Gymnasiasten und den Realschilern
zu finden waren.

Zwischen den Geschlechtern waren keine bemerketeawenterschiede zu verzeichnen.
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Auch die Bildung der Eltern gemessen an ihren Sdjadhlissen schien keinen
entscheidenden Einfluss auf den Wunsch nach Eiggedigtkeit in der Therapie zu nehmen.

In 2 der Falle, in denen Diabetiker im engsten Hankreis angegeben worden waren, hatten
die Eltern ,oft* das Gefuhl, das Kind wirde Eigeirsdigkeit in der Therapie wiinschen.
Diabetiker im Freundeskreis schienen dagegen kekimeftuss zu nehmen, ebenso wenig wie

jungere Geschwister im Sinne eines Erlernens voan¥@ortungsbewusstsein.

Des Weiteren wurden die Eltern im Sinne dieses HseumteiFrage 6 desElternfragebogens
danach gefragt wie wichtig ihnen selbst die Mitarbed Selbstéandigkeit ihrer Kinder in der
Therapie sei.

Es muss insgesamt von 25 giltigen Daten ausgegamgeten, da 4 Patienten ohne Eltern
befragt wurden und 3 Angaben fehlen.

Wie wichtig sind flr Sie selbst Mitarbeit und Selbstandigkeit Ihres Kindes
beim Insulinspritzen und Blutzucker messen?

Haufigkeiten der Antworten

T
ziemlich wichtig sehr wichtig extrem wichtig

Abb. 45Bewertung der Wichtigkeit der Mitarbeit und Selbsligkeit

Mehrheit der Eltern bewertete nti0% (15) die Mitarbeit und Selbstandigkeit ihrer Kinde
der Therapie als ,sehr wichtig. Die Antwortkategori,nicht wichtig” und ,etwas wichtig"
wurden keinmal gewabhilt.

Die Antwortkategorie ,ziemlich wichtig® wurde beirem 8 und einem 11 jahrigen Patienten

von seinen Eltern angegeben.
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Unter Frage 17 wurden die Patienten danach gefragt, ob in derrafhe ein

Uberforderungsgefiihl bestiinde.

46.A

Fihist Du Dich von der Therapie liberfordert?
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Haufigkeiten der Antworten
Héufigkeiten der Antworten

eIl

nie sstten manchmal oft nie seften manchmal oft

Fihlst Du Dich von der Therapie iiberfordert? Flihlst Du Dich von der Therapie iiberfordert?

Abb. 46Uberforderung durch die Therapie

50% der Patienten (16) wurden sich ,nie* von der Théeraiiberfordert fihlen. Dies zeigt
Abbildung46.A

Dies umfasste alle Altersgruppen. Die Antwortkateggmmer“ wurde keinmal gewabhilt.

Die Antwortkategorie ,selten wahlten nur Patieniem Alter von 9 bis 15 Jahren und ,oft,
wurde ab dem Alter von 16 Jahren mit der Ausnahmesed jahrigen Patienten als Antwort

gegeben.
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Betrachtet man in diesem Zusammenhang wie lang@atienten in diabetischer Behandlung
waren, so fallt auf, dass diejenigen der Patiendén sich ,oft* von der Therapie Gberfordert
fuhlten alle Uber 4 Jahre an Diabetes erkranktmvare
Die Art der Schulbildung oder das Geschlecht zeigiaen Einfluss auf die Beantwortung der
Frage.

Da die Patienten, die angegeben hatten sich ,oftérfdrdert zu fihlen in den alteren
Altersgruppen zu finden waren, gab es zu diesep@kaum Daten zu den Eltern. Die Eltern
des 9 jahrige Patienten, der sich als einzigeren uhteren Altersgruppe ,oft* tberfordert
fuhlte, hatten beide einen Hauptschulabschlusshabso

Abbildung 46.B zeigt, dass sich innerhalb der Patienten, die @ildéx im engsten Umkreis

angegeben hatten, die meisten ,nie” oder ,seltdr@riordert fuhlten.

Auch Diabetiker im Freundeskreis schienen sich ilstgyend auszuwirken. Denjenigen
Patienten, die sich ,oft“ von ihrer Therapie Ubedfrt fihlten, hatten keine Diabetiker im
Freundeskreis. Siehe hierzu AbbildufyC.

Unter Frage 13 des Elternfragebogenavurden die Eltern befragt, ob sie sich von der
Therapie ihres Kindes tberfordert fuhlten.

47.A 47.B

Flhlen Sie sich selbst von der Therapie lhres Kindes liberfordert?

Fohlen Sie sich selbst
van der Therapie lhres

Kindes uhenpnrde\t?

=
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e
seften
anchmal
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Héufigkeiten der Antworten

Hiufigkeiten der Antworten
i

=
1

[
1

D_ |

nie sefien manchmal oft
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o
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Abb. 47Uberforderung der Eltern

Die meisten der Eltern fuhlten sich rbif, 7%(15) ,selten” tGberfordert. Die Antwortkategorie
,oft* oder ,immer” wurde keinmal gewé&hlt. Dies veschaulicht Abbildund7.A
Abbildung 47.B lasst erkennen, dass sich auch diejenigen Kimleen Eltern sich ,selten®
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oder ,nie* Uberfordert fuhlten, kaum bis nie Belagj durch die Therapie zeigten.

Es zeigte sich ebenso, dass das Gefihl sich ifluenapie der eigenen Kinder ,manchmal”
Uberfordert zu fihlen nur von den Eltern der KindarAlter von 8-13 Jahren angegeben
wurde und von denjenigen, deren Kinder bereits beahre in diabetischer Behandlung
waren bzw. in einem Fall erst seit 2 Monaten.

Betrachtet man die Schulabschliisse der Eltern egeth Thema zeigte sich, dass von

denjenigen der Eltern, die sich hier ,manchmal” dan Therapie Uberfordert fihlten keine der
Matter das Abitur absolviert hatte sowie nur 1 Yatas Abitur.
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4 Diskussion

Das Bedirfnis nach Selbstbestimmung ist in der Kineronkologie gering ausgepragt,

ein Mitspracherecht ist jedoch erwtinscht.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Uberwiegende Miehder Patienten mit 90% die
Entscheidung ihren Eltern Uberlassen. Diejenige¥ Her Kinder, die nicht den Eltern die
Entscheidung tberlassen wollten, sind durch einahrigen Patienten reprasentiert, der sich
als einziger gegen eine Entscheidung durch seiterrEhussprach. Ein ,Mitspracherecht”
wunschen sich dennoch 60% der Patienten. Neben Abker, das einen wichtigen
Anhaltspunkt zur Entwicklung des Kindes darstedifyt es viele Parameter, die ebenso im
Sinne eines Entwicklungsprozesses verstanden wdélemen. Sie sind beeinflusst durch die
Erfahrungen und Anforderungen, die die jeweiligekrBnkung an das Kind oder den
Jugendlichen stellen. So ist es zum Beispiel isgaet, in der Palliativsituation den Wandel
vom anfanglichen Verlust der Selbstbestimmung haigBosestellung bis zur Steigerung der
maximalen Selbstbestimmung zu beobachten. Diesdigsanhand der Erfahrungen, die man
mit den verschiedenen Sterbephasen bei KindernJugéendlichen gemacht hat, aufzeigen.
Frau Dr. med. Volz-Fleckenstein (zum damaligen @ikt Arztin auf der Padiatrisch-
Onkologischen Abteilung der Klinik St. Hedwig in gemsburg) hat analog zu den Lehren von
Elisabeth Kibler-Ross in ihrer Promotionsarbeit zpéidiatrischen Palliativversorgung
folgende Beobachtungen gemacht, die die Prozeggteift der Entwicklungsschritte in

diesem Sinne verdeutlichen:

Erstdiagnose:

. Angst, die lebensbedrohliche Erkrankung kénnte heinkzum Tod fiihren
. Angst vor Schmerz, Ubelkeit und andere korperliBeschwerden

. Anfangs: Klammern an die Eltern

. Anfangs: Abwehr des medizinischen Personals

. Wutund Trauer um die verlorene Selbstbestimmung

. Wut und Trauer um die eingeschrénkten sozialen &dat

. Hoffnung auf Heilung und damit maximale Bereits¢lzafr Kooperation
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. Spater: Partnerschaft mit Arzten, Schwestern déwougie
. Gegenuber fremden medizinischen Personal ansproithgut informiert und weit

Uber das Alter gereift

Rezidiv-Mitteilung:

. Wut, Trauer und Enttduschung dariber, dass dieneimg@nstrengungen, die der

Familie und des Behandlungsteams nicht den erimdiftéolg gebracht haben

Teile der Selbstbestimmung werden zuriickgefordert

. Nur eingeschrankte Bereitschaft zur KooperationdeeiRezidiv Therapie

Schuldgefuihle gegentber dem Behandlungsteam uncigenen Familie, den

Erwartungen nicht entsprochen zu haben

. Versuch, die Eltern vor Enttauschung zu bewahren
. Blockade beim Sprechen Uber den Tod gegenuberrdgrspannten Eltern
. Angst vor dem Tod

Palliativsituation.

. Wut und Trauer tUber die Niederlage bei der Tumaahdhung
. Minimale Hoffnung auf Heilung, maximale Hoffnungfé&ymptomkontrolle
. Angst vor Schmerz, Ubelkeit und andere korperli@eschwerden, auch vor

Entstellung durch das fortschreitende Tumorleiden

. Wunsch nach maximaler Selbstbestimmung, Erfllletagdr Herzenswinsche

. Strategien zur Uberwindung der Angst vor dem Tod:
- Ende vom Leid
- Eintritt in eine bessere Welt
- Moglichkeit des Wiedersehens derer, die zunaalsickgelassen werden
- Moglichkeit des Wiedersehens bereits verstorbesmetauter Personen
- Akzeptanz der Endlichkeit des eigenen Seins
- Trost durch die Erkenntnis der Endlichkeit alleeanschlichen Seins
- Erkenntnis der Sinnhaftigkeit des eigenen Lebens
- Abschied’

Auch die Frage nach der Wahlmoglichkeit, die eirclser Selbstbestimmungsanspruch

“"\blz-Fleckenstein, M. ,padiatrische Palliativmediz2006; S. 97-98
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impliziert, ergibt sich aus dem Verlauf der Erkrang. Viele Patienten gaben an, nicht das
Gefuhl einer Wahlmdglichkeit gehabt zu haben. IreihAugen stellte sich zunachst nach
Mitteilung der Diagnose nicht die Alternative sicitht behandeln zu lassen, da die Hoffnung
auf Heilung und die Mdglichkeiten der modernen Nediihre Entscheidung maf3geblich
beeinflussten. Uber eine Nichtbehandlung wurdekbiiem Patienten nachgedacht. Die Frage
gewinnt jedoch mehr an Bedeutung, wenn es um RekEdlie oder sogar um die
Palliativsituationen geht. Hier wéare es sicherlicinteressant, Rezidiv-Falle mit
Ersterkrankungsféallen zu vergleichen und anhanderdeAussagen die zunehmende
Autonomieentwicklung der jungen Patienten in eineeiterfihrenden Untersuchung

herauszuarbeiten. Fiur eine solche Analyse war [eddie Fallzahl in der vorliegenden

Untersuchung zu klein.

Das Erkrankungsalter ist in der Kinderonkologie fur die Einstellung zur Autonomie

von untergeordneter Bedeutung, der Wunsch nach Mitsracherecht ist jedoch
altersabhangig.

Ab einem Alter von 12 Jahren formulierten die R#g@ einen Wunsch nach Einbezug in die
all ihre Erkrankung betreffenden EntscheidungeneBiollstandige Autonomie diesbeziglich
wurde als Ausnahme nur von einem 9 jahrigen Patreaingefordert. Alle anderen Patienten
beschrankten sich auf eine Teilnahme an diesereffartden Entscheidungen.

Das Gefihl, Gberhaupt eine Wahl gehabt zu habeneura Entscheidung treffen zu kénnen
gaben nuB0% an, wobei hierbei hauptsachlich das Alter vondltrdn vertreten war.

Ein Streben nach Autonomie in der die eigene EKuag betreffenden Angelegenheiten im
Sinne einer Patientenautonomie ist insgesamt wamifinden und kristallisiert sich in keiner
Altersstufe klar heraus.
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Die Eltern gewéhren ihren Kindern nur ein geringesMal3 an Mitverantwortung in der

Therapieentscheidung in der Kinderonkologie

Eine klare Mehrheit der Eltern halt ihre Kinder &ine Therapiemitentscheidung fir zu jung.
Die Akzeptanz einer hypothetischen gegenteiligets@&eidung der Kinder entgegen ihrer
eigenen im Sinne der Gewahrung einer vollen Autdeomm der Behandlung wurde
dementsprechend von Uber der Halfte der Eltern ammém klaren Nein beantwortet. Ein
kleinerer Prozentsatz (ca. 36%) verneinte die Atamep einer solchen hypothetischen
Entscheidung gegen die Ansichten der Eltern nichbdsatzlich, sondern verwies auf das zu
geringe Alter.

Unterschiedliche Ansichten in der Behandlung mit g&tandnis der vollen
Entscheidungsautonomie gab insgesamt nur eine Maittes 16 jahrigen Patienten an, der den
Wunsch nach dem Tod bereits einmal klar geaul3ette hand keine weitere Therapie
gewulnscht hatte. Die Mutter hatte dies zum damaligeitpunkt nicht akzeptiert. Zum
heutigen Zeitpunkt wirde sie dies jedoch durchEtfahrungen, die sie mit ihrem Sohn und
seiner Erkrankung gemacht hatte, voll akzeptief@ese Befragung zusammen mit einem
Elternteil wurde als Ausnahme aufgrund des Entwicgbriickstandes des Patienten gefuhrt.
Sie zeigt jedoch, dass eine Befragung der Eltermi@ser Altersgruppe von besonderem
Interesse hatte sein konnen, besonders bezluglgk/ohganges der Eltern mit dem Erwachen
des jugendlichen Autonomiebestrebens ihrer Kinded weren zunehmend kognitiven
Leistungsfahigkeiten. Dies kbnnte Thema einer wigikgenden Befragung sein.

Die Einstellung der Eltern der Kinder und Juger@ic im Alter bis 15 Jahren stimmt mit der
Ablehnung der Patienten Uberein, selbst Entschgelutreffen zu wollen.

Die Eltern informierten ihre Kinder insgesamt offéiber die Erkrankung und die damit
verbundenen Inhalte. Wenn Informationen schoneonder anders dargestellt wurden, dann
wurde dies nur im geringen Prozentsatz bis zunrAdbe 12 Jahren getan. Es zeigt sich also,
dass die Eltern nach dem Alter abstufen, was seniKindern zumuten und damit die Basis
fur den Prozess der Auseinandersetzung mit deaBkking unterschiedlich gestalteten.

Mit der Erkrankung veranderten die meisten Eltezn dmgang mit ihren Kindern. Die einen
Eltern behandelten ihre Kinder im Vergleich zu hrevahren Alter als waren sie alter, also im
Sinne einer friheren Reifung durch die Erkrankufigeinem gleichen Prozentsatz behandeln
andere Eltern ihre Kinder nun als waren sie junigerSinne einer vermehrten Sorge um diese

Kinder. 45% behandeln ihre Kinder unveréandert.dsstl sich also insgesamt keine Tendenz in
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die eine oder andere Richtung feststellen, aull&ss dler Umgang sich im Allgemeinen
haufiger anderte. Dies ist u.a. auch in Abhangigken bleibenden organischen Schaden und
Auswirkungen des jeweiligen Therapieprotokolls Blhen. So kénnen chirurgische Eingriffe
im ZNS, an den peripheren Extremitaten oder auch dam inneren Organen die
Pflegebedurftigkeit der Kinder stark erhdhen sovabenso bleibende Schaden durch

Chemotherapeutika.

Die Fahigkeiten, die die jungen Patienten in der Kideronkologie mitbringen sind durch
das Alter, durch soziale und individuelle Einflissébestimmt.

In verschiedenen Bereichen, die zur Untersuchumg-dbigkeiten fir eine Autonomie eines
minderjahrigen Patienten in der Therapieentschgdwrangezogen wurden, zeigt sich eine
deutliche Altersabhéangigkeit.

So ist in der Qualitat der Beschreibung der Erkusugkerst ein Patient mit 18 Jahren fahig
diese in Hinblick auf seine Ursache zu erklarenhneéd die Patienten sich im Vorschulalter
(4-7 Jahre) bzw. im Grundschulalter (7-11 Jahre) Symptombeschreibungen und der
bildlichen Vorstellung des betroffenen Organes bestken.

Vergleicht man hierzu die Literatur, so ergab sidass Studien zeigen, dass Kinder im
Vorschulalter haufig erkennbare Symptome und Kraitkbrfahrungen in den Mittelpunkt
ihrer Betrachtungen stellen. Krankheiten sind kenachst durch Symptome charakterisiert,
die mit spezifischen Erfahrungen (aphysiologischer Art wie Fieber haben, (b)
psychologischer Anvie Schmerzen haben und @zialer Artwie ,im Bett bleiben missen”
verbunden sint}

In Untersuchungen, die nach der Verursachung vémaBkungen allgemein fragten ergaben

sich folgende Merkmale:

48 vgl. Kalish, 1996aus Ball, 2004) “Untersuchung und Erfassung von kindlichen Kranishkeitzepten im
Grundschulalter”; Universitat Marburg; S.24
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- Vorschulkinder haben keine Vorstellungen Uber deewsachung von Erkrankungen, d.h. sie
kénnen keine Antworten auf die entsprechenden FBragden bzw. sagen, dass sie es nicht
wissen?®

- Vorschulkinder sind in der Lage, korrekte Antvesrtzu geben. Die Antworten beschranken
sich jedoch auf eine Aufzahlung von Symptomen, dwin oder Situationen, die mit
Krankheiten assoziiert werden wie ,ohne Jacke bieln Wetter rausgeher®.

Hinsichtlich der Verursachung anderer Erkrankungem Masern, Windpocken, Krebs oder
Herzinfarkt werden von den Vorschulkindern kaunreffiénde Antworten gegebéh.

Im Grundschulalter lasst sich im Vergleich zum \ébrdalter eine groRere Variationsbereite in
den Definitionen feststellenAllgemein werden Erkrankungen auf (a) physiologischer, (b)
psychologischer und (c) sozialer Ebene beschriel@bei nun mehr Elemente aufgezahlt
werden. Betrachtet man die Erklarungskonzepte ¢hitigth spezifischer Erkrankungewie
Erkaltungen, Masern, Windpocken, Herzinfarkt, Kraelnsd AIDS, deuten die Ergebnisse
daraufhin, dass im Vergleich zu den Vorschulkinddifferenziertere Verursachungskonzepte
bezuglich einzelner Erkrankungen ausgebildet werD&s kann &hnlich wie die Unterschiede
in der Symptomkenntnis durch die Bekanntheit uredAliftretenshaufigkeit der Erkrankungen
begriindet seif?

Im Jugendalter zeigen die Studien Ubereinstimmeriddass es z.B. in allen Bereichen der
Krankheitskonzepte zu einer weiteren Differenzigriommt. Im Bereich der Symptome und
Definitionen von Erkrankungen findet sich sowohlBezug auf Krankheiten allgemein als
auch in Bezug auf spezifische Erkrankungen im zeilfLebensjahr ein sprunghafter
Anstieg®

Fur das Jugendalter kann festgehalten werden, desXrankheitskonzepte zunehmend
elaborierter werden und sich denen Erwachseneeighgin. Die Symptombeschreibungen von

spezifischen Erkrankungen weisen einen hdheren raftiginsgrad und den Einbezug

49 Hansdottir & Malcarne, 1998; Schmidt et al., 1994 Ball, J(2004) “Untersuchung und Erfassung von
kindlichen Krankheitskonzepten im Grundschulaltéifiiversitat Marburg; S.24

>0 Bibace & Walsh, 1981; Brewster, 1982; HansdottiM&lcarne, 1998; Perrin & Gerrity, 1981; Schmidakt
1994; Schmidt & Frohling, 2000; Shagena et al.,8188s Ball, J2004) “ Untersuchung und Erfassung von
kindlichen Krankheitskonzepten im Grundschulaltéifiiversitat Marburg; S.24

®1 Eiser et al., 1983; Schmidt et al., 1994; Schmidi/&ishaupt, 1990 aus Ball(2004) “Untersuchung und
Erfassung von kindlichen Krankheitskonzepten imr@schulalter”; Universitat Marburg; S.24

52 Ball, J (2004) “ Untersuchung und Erfassung von kindlichen Kranlshkeitzepten im
Grundschulalter”;Universitat Marburg; S.28-30

3 Schmidt & Fréhling, 2000 aus Ball, J (2004) “Umstechung und Erfassung von kindlichen
Krankheitskonzepten im Grundschulalter”; Universiiarburg; S.33
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multipler Indikatoren auf, wobei medizinisch kortek Definitionen und theoretisch-
wissenschaftliches Wissen reflektiert werdérHier zeigt sich anhand des Beispiels des
Krankheitskonzeptes, welche kognitiven Entwicklwsaysitte durchlaufen werden und welche
kognitiven Vorrausetzungen geschaffen werden, die Ausibung und Anerkennung einer
Patientenautonomie notwendig erscheinen. Dies $&dstauf unsere Ergebnisse tbertragen.
Anhand des Frageverhaltens zeigte sich, dass siclrakus der jingeren Patienten auf die
Gegenwart und die aktuellen Ereignisse richtetehrar@d sich die alteren Patienten mit
Prozessen im weiteren Krankheitsverlauf beschafiigDie Frage nach dem eigenen Tod und
der Angst vor dem Sterben wurden ab dem Alter vdat®en gegeniber den Eltern formuliert
und vom Patienten selbst im Interview im Alter vidnJahren.

In der Literatur liegen hierzu fur das Vorschulaligenig differenzierte Ergebnisse vor.
Allerdings wird davon ausgegangen, dass Vorschdéineine starke Zentrierung auf
gegenwartige Ereignisse aufweisen und es I|hnen tdammdglich ist, Prozesse im
Krankheitsverlauf zu erkennen und sich mit zukigeiti Ereignissen auseinander zu setZen.

Im Grundschulalter sind die Konzepte (ber den \érland die Behandlung von
Erkrankungen insgesamt von einem geringen aktivemss®d gekennzeichnet. Bei
differenzierter Betrachtung zeichnet sich hinsichtl der Beschreibungen des
Krankheitsverlaufes jedoch ein zunehmendes Verstaridr die Prozesshatftigkeit ab, d.h. die
Grundschulkinder fokussieren weniger stark auf eimz Aspekte der Erkrankungen. Sie sind
fahig, simultan mehrere Informationen zu bericksyen und zeitliche Ablaufe zu erfassen.
Dadurch sind sie in der Lage, die Veranderbarkestldrankheitszustandes wahrzunehmen.

Im Jugendalter zeigt sich dann im Vergleich zum r@schulalter, dass Verlauf und
Behandlung einer Erkrankung in der Gesamtheit gas@lerden kénnen, d.h. der Prozess und
die Veranderbarkeit werden erkannt und konnen alkisttiskutiert werden. Die Jugendlichen
sind in der Lage, Behandlungsablaufe hypothetiacidarchdenken und Konsequenzen zu
antizipierert?

Diese Ergebnisse zur Entwicklung von Krankheitslemen erscheinen unbedingt notwendig

Beispielsweise fur das Abwagen eines Fur und Wealees Behandlungsversuches oder die

> Ball, J. (2004) “Untersuchung und Erfassung vondkchen Krankheitskonzepten im Grundschulalter”;

Universitat Marburg; S. 35-36

. %5 Hansdottir & Malcarne, 1998; Schmidt &Frohling, 0 Schmidt &

Weishaupt, 1990 aus Ball, J. (2004):“Untersuchumg) Brfassung von kindlichen Krankheitskonzepten im

Grundschulalter”; Universitat Marburg; S. 27

¢ Ball, J. (2004) “Untersuchung und Erfassung vondkchen Krankheitskonzepten im Grundschulalter”;
Universitat Marburg; S. 31 + S. 35
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Sinnhaftigkeit und Bedeutung einer Behandlung arh,siso dass sie auch auf unsere
Untersuchung zur Patientenautonomie verwendbar sind
Die Therapiemallnahmen wurden von den 6-7 Jahrigeim hinterfragt. Ein kritisches
Auseinandersetzen ist in diesem Alter nicht fegtdlesr. Hierzu findet man in der Literatur,
dass sich das Verstandnis von Vorschulkindern éiischiedene medizinische Prozeduren (z.B.
Anwendung eines Stethoskops, einer Spritze u.adchst auf die Fahigkeit der Benennung
und eine Demonstration der Anwendung beschrankthrevél die Funktion bzw. die
Notwendigkeit des Handelns kaum ausgepragf ist.

Das Verstandnis der Vorschulkinder fir die Funktieon medizinischen Prozeduren ist
entscheidend durch die personlichen Konsequenzedds$ Kind gepragt. So empfindet es
schmerzhafte Prozeduren beispielsweise als Besgdiir eigenes Fehlverhalten bzw. weist
ihnen eine mystische Bedeutung *2uGerade in diesem Alter lasst sich in vorliegender
Untersuchung auch eine Doppeldeutigkeit vermutem der die Kinder die
TherapiemalRnahmen als etwa heilbringende Handlerggehen ohne den Grund zu verstehen.
Bei den alteren Patienten dagegen wird ein Versignidir die TherapiemalRnahmen ab dem
Alter von 9 Jahren formuliert, wobei von den jurege(9 Jahre) und den alteren Patienten (17-
18 Jahren) das Verstandnis relativiert wurde. Dageiaten zwischen 11 bis 16 Jahren gaben
dagegen ein klares Ja zur Antwort. Diese Verteilzeigt, dass die Patienten ab einem Alter
von 11 Jahren das Gefuhl hatten, alles beziglicfierapiemalinahmen verstanden zu haben,
wéhrend die alteren Patienten im Alter von 17-1&da weitaus kritischer mit ihrem Wissen
umgingen.

Eiser et al. beschreibt hierzu 1989, dass KindeGmmdschulalter fahig sind, den Ablauf von
medizinischen Untersuchungen detailliert zu schildeDie Autoren koénnen in ihren
Skriptanalysen aufzeigen, dass 8-jahrige Kindergere und folgerichtige Schilderungen mit
zahlreichen Detailelementen bezlglich der finf egebenen medizinischen Situationen
(Arzt- und Zahnarztbesuch, sich nicht wohl fihlergine Operation haben,
Krankenhausaufenthalt) hervorbringen.

In verschiedenen Arbeiten zeigt sich, dass im Gsandlalter das Verstandnis fur die Ziele und

Funktionen medizinischer Prozeduren/Therapiemal3aahmwéachst und die Kinder den

" Goldman, Whitney-Saltiel, Granger & Rodin, 1994i¢ht, Black& DiMatteo, 1985; Steward & Regalbuto,
1975 aus Ball, J (2004) “Untersuchung und Erfassuran kindlichen Krankheitskonzepten im
Grundschulalter”; Universitat Marburg; S. 38-39

%8 Brewster, 1982; Steward & Regalbuto, 1975 aus, Ba(P004) “Untersuchung und Erfassung von kindiich
Krankheitskonzepten im Grundschulalter”; Universitarburg; S. 39
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Zusammenhang zwischen medizinischen ProzedurerAspekten wie Krankheitspravention
bzw. Therapie herstellen kénnen. Grundschulkingkersnen auch verschiedene Teilschritte
im Behandlungsablauf, wenngleich sie an der smiEmhaltung der Teilschritte festhalt&h.
Dies wird vermutlich u.a. durch die vorhandenen v@ehgkeiten im Durchdenken
verschiedener Behandlungsalternativen, die dastgieZiel erreichen wiirden, bedirfgt.

Im Jugendalter dagegen zeigen die Arbeiten, dass dizimische
Prozeduren/Therapiemal3nahmen in ihrer Gesamtheghga und verstanden werden kdnnen.
Jugendliche kdnnen dabei erkennen, dass es vealedei€lherapiemalinahmen gibt, die das
gleiche Ziel verfolgen. Sie sind in der Lage digeuschiedlichen Behandlungsalternativen
hypothetisch zu durchdenken und deren Konsequenzehrem Gesundheitsstatus in Bezug
zu setzen. Erstmals kann auch eine Fahigkeit zuwégbn zwischen Kosten und Nutzen einer
Behandlung versus einer Nicht-Behandlung postulierden®

Ein kritisches Auseinandersetzen mit der Diskrepdes Auftretens von Nebenwirkungen und
zunachst Verschlechterung des Gesundheitszustande®r einen Seite und die Bekampfung
der Tumorerkrankung als Heilungsversuch auf deregerd Seite ist in unserer vorliegenden
Untersuchung ab dem Alter von 11 Jahren als mogidusehen.

Die Patienten im Grundschulalter richteten ihresUSounspezifisch auf Wiederherstellung des
unversehrten Gesundheitszustandes wahrend siéiltelien Patienten ab 11 Jahren gezielt mit

der Problematik des Tumors auseinandersetztenisedrdsomit auch als Ursache erkannten.

In der Zusammenschau der Befunde l&sst sich erkemiass sich in unseren Ergebnissen im
Grundschulalter mit Ubergang zum jugendlichen A{@1.2 Jahren) erstmals die Fahigkeiten
herauskristallisieren, die zu einer Einwilligundstikeit eines Patienten notig erscheinen. Als
kritischen Punkt bei der Interpretation der Ergebaiist allerdings anzumerken, dass gerade
Patienten in der die Straffahigkeit betreffende rititstelle von 13-14 Jahren bei der
Untersuchung nicht vertreten sind.

In diesem Zusammenhang ist zu erwahnen, dass nvan dasgeht, dass sich das individuelle
Intelligenzniveau, fur das ein hoher genetischeteAriir die Erreichung der Gesamthdhe der
Intelligenz anzunehmen ist, bereits mit ca. 11 elatstabilisiert. Es zeigt sich, dass sich mit

9 Steward, Regalto 1975, Brewster 1982 aus Ball2QD4) “Untersuchung und Erfassung von kindlichen
Krankheitskonzepten im Grundschulalter”; Univershtarburg; S. 40
Lohaus 1990 aus Ball, J (2004) “Untersuchung @mthssung von kindlichen Krankheitskonzepten im
Grundschulalter”; Universitat Marburg; S. 40
®1 Steward & Steward 1981 aus Ball, J (2004) “Untehsing und Erfassung von kindlichen Krankheitskptee

im Grundschulalter”; Universitat Marburg; S. 41
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zunehmendem Alter der Zusammenhang zwischen derligbonen des Intelligenzscores mit
dem Endniveau, erfasst mit 40 Jahren, stabilisgathon ab dem Alter von 9 bis 11 Jahren gibt
es keine nennenswerten Veranderungen dieser Kioreda mehr, so dass sich damit eine
Stabilitat der Intelligenz ausdrtckt, die als Fosgstabilitdt bezeichnet werden kann: Das
Individuum behalt im Vergleich zu seiner BezugsgrigAltersgruppe) die gleiche Position bei
und andert diese Uber die Jahrzehnte nicht fieBies unterstreicht noch einmal im
Zusammenhang mit unseren Ergebnissen, dass didtikegnGrundvoraussetzungen frih

geschaffen sind, so dass sie bereits in diesem Bégicksichtigung verdienen.

Neben den altersabhangigen Fahigkeiten sind veehe Einflisse von Bedeutundie
diese Fahigkeiten unterstitzen und auch nachhdigginflussen. Juliane Ball
unterscheidet inhrer Arbeit Uber die ,Erfassung von kindlichen Kkaeitskonzepten im
Grundschulalter” einmakoziale Einflisseund individuelle Einflisse die das kindliche
Krankheitskonzept pragen. Zu denzialen Einflissenzahlen 1. diefamilidren Einflisse
wobei hierzu der Familienstatus und die Familiegiodie Stellung des Kindes in der
Geschwisterreihe, die Gesundheitsbesorgnis undGaisundheitserziehung der Eltern, der
soziobkonomischer Status der Familie, der Grad dierlichen Bildung sowie die
Krankheitskonzepte der Eltern z&hfén.

2. zahlen hierzu auch déehulischen Einfliisssowie 3. diekulturellen Einfliss&*

Hinsichtlich des Einflusses, die die Stellung datiéhten in der Geschwisterreihe auf das
Mitspracherecht haben kénnten, zeigte sich hiess ddle Patienten, die ein Mitspracherecht
forderten, altere Geschwister hatten.

Der Einfluss durch die Bildung des Elternhausesnk®mur mit wenigen Daten untersucht
werden. Insgesamt zeigte sich, dass ein hohererd&xdthluss der Eltern sich negativ auf die
untersuchten Items auszuwirken schien und sicldi@ufelbstandigkeit der Patienten lahmend

auswirkte.

%2 Oerter, Montada: ,Entwicklungspsychologie* Weinhe2002, S. 237

% Bibace & Walsh, 1980; Brewster, 1982; Bush & laindt990; Crider, 1981; Hackworth & McMahon, 1991;
Hansdottir &Malcarne, 1998; Kury & Rorigue, 1995térson et al., 1999; Shagena et al., 1988; Witljiam
1979 u.a. aus Ball, J (2004) “Untersuchung und $sdag von kindlichen Krankheitskonzepten im
Grundschulalter”; Universitat Marburg; S. 47-48

% Bird & Podmore, 1990 und Gutezeit et al., 1998hr8idt et al., 1994; Schmidt &Weishaupt, 1990 @as
Ball, J (2004) “Untersuchung und Erfassung von kameén Krankheitskonzepten im Grundschulalter”;
Universitat Marburg; S. 47-48

159



DISKUSSION

Zu denindividuellen Einflissenwerden 1. digntellektuellen Fahigkeitenvor allem verbale
Intelligenz, kognitive Leistungsfahigkeit gezahitpbei sich J. Ball in ihrer Arbeit hierzu auf
verschiedenste Arbeiten beziéht2. wird von J. Ball hierzu auch diemotionale Stabilitét
zugeordnetAuch hier werden verschiedene Arbeiten aus deraitir herangezog@h Als 3.
Punkt werden diePersonlichkeitsvariablenwie Selbstachtung, Kontrolliberzeugungen,
genannt. Auch hier beruft sie sich auf verschietiehiteraturangabefy. Als 4. Punkt nennt J.
Ball hierzu dieKorperlichen Aktivitater?®

Der Zusammenhang mit Hobbies wie zum Beispiel deseh oder der Computer erhéhte nicht
die Wahrscheinlichkeit, dass die Kinder oder Jugehen sich selbstandig im Internet oder in
Bilchern Uber ihre eigene Erkrankung informierten.

Die Ergebnisse zu der Beeinflussung durch Vorediafpen mit &rztlichen Mal3hahmeind
kritisch zu werten. Die Krankenhausaufenthalte simdZusammenhang mit der aktuellen
langwierigen Erkrankung zu sehen und damit nickatiglenzen von der Erkrankungsdauer.
Betrachtet man jedoch die Erkrankungsdauer alsnegyeKriterium, so zeigt sich in der
gesamten Untersuchung wenig Einfluss auf die umtéten ltems.

Lohaus unterscheidet zwischen langeren und kutigieis Krankheitserfahrungen, die sich
zum Beispiel unterschiedlich auf das Krankheitslemtzles Kindes auswirken kdnnen. Zu den
langerfristigen Krankheitserfahrungen zahlt er metben verschiedenen Arten von chronischen
Erkrankungen wie Asthma bronchiale, Diabetes nusllitnd juvenile chronische Arthritis auch
diejenigen mit langen Behandlungs- und Genesurngszeerbundenen Erkrankungen, wie die
Krebserkrankungen im Kindesalter.

Grundsatzlich werden in der ForschungsliteraturiawWekrichtungen zu den Auswirkungen
kurzfristiger und langerfristiger  Krankheitserfahgen auf die Bildung der
Krankheitskonzepte diskutiert:

(a) Langerfristige Krankheitserfahrungen fuhren differenzierteren gesundheits- und
krankheitsbezogenen Konzepten. Dahinter steht dieaAme, dass es aufgrund der eigenen

Erkrankung zu einer starkeren AuseinandersetzuhdgeniThematik kommit.

% Brewster, 1982; Hackworth & McMahon, 1991; Hansido& Malcarne, 1998; Paterson et al., 1999; Schmid
et al., 1994; Schmidt &Weishaupt, 1990; Shagers. £1988 u.a.

 Amann-Gainotti & Antenore, 1990; Gibbons, 1986rtBg 1974; Quiggin, 1973; Williams, 1979 u.a.

" Health Locus of Control und Angst Bengel & Belz4el997; Hackworth & McMahon,1991; Lau & Klepper,
1988; Nordlohne & Kolip, 1994; Shagena, et al.,898&

% Brehm, 1990 aus Ball, J (2004) “Untersuchung umthdsung von kindlichen Krankheitskonzepten im
Grundschulalter”; Universitat Marburg; S. 48
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(b) Langerfristige Krankheitserfahrungen fihrenveeniger differenzierten gesundheits- und
krankheitsbezogenen Konzepten. Es wird angenomdaes, aufgrund der eigenen Erkrankung
und der damit verbundenen hoéheren emotionalen BelgasgAngst, Stress) eine Aufnahme
gesundheits- und krankheitsbezogener Informatitvefindert wird (kognitive Regressiot).
Betrachtet man den Einfluss von Krankheitserfahemnguf dieKonzeptentwicklung tber
Erkrankungenstellt sich die Befundlage am klarsten im Hinbliaif die Entwicklung von
Krankheitskonzepten Uber dieeigene chronische Erkrankungdar wahrend die
Konzeptentwicklung hinsichtlicierkrankungen allgemeirund spezifischen Erkrankungen

keinen Unterschied zeigten zwischen gesunden,kakaken und chronisch kranken Kindern.
70

Es zeigt sich aber, dass eine chronische ErkranKar§y Asthma bronchiale, Diabetes
mellitus) mit einer besseren Konzeptualisierungridiese Erkrankungeinhergeht. Dieser
Befund spricht fur die Gultigkeit der Hypothese. @3 ist jedoch zu berlicksichtigen, dass die
Kinder in den genannten Studien nur zu ihrer eigenbronischen Erkrankung befragt
wurden’!

Andere Untersuchungen zeigen aber auch, dass en dimeraktionseffekt zwischen
Krankheitserfahrung und dem Alter gibt. So hat éémgerfristige Krankheitserfahrung erst ab
dem Grundschulalter einen positiven Einfluss aaftnzeptentwicklung?

Die Mehrzahl der Studien weist jedoch daraufhin, ssda die langerfristigen
Krankheitserfahrungen keinen direkten Einfluss dig Konzeptentwicklung haben. Als
determinierende Variablen kommen vor allem die Aspeler Bekanntheit, Sichtbarkeit und
Dauer der Erkrankung in Betracht, insbesondereiadtalsei den Konzepten lber die eigene
chronische Erkrankung eine beschleunigte Entwiaklabzeichnef® Die hier beschriebene
untergeordnete Bedeutung der Krankenhauserfahruhglia Krankheitskonzeptentwicklung
findet sich auch hinsichtlich unserer Untersuchung Patientenautonomie und deren

Einflussfaktoren.

% Lohaus, 1993 aus Ball, J (2004) “Untersuchung @mthssung von kindlichen Krankheitskonzepten im
Grundschulalter”; Universitat Marburg; S. 44-45

0 Hansdottier & Malcame 1989, Altman & Revenson 19REry & Rorigue 1995, Myers-Vando et al, 1979
Paterson et al. 1999,Susman, Dom & Fletcher 19&7Ball, J (2004) “Untersuchung und Erfassung von
kindlichen Krankheitskonzepten im Grundschulaltéifiiversitat Marburg;S. 46

" Eiser et al., 1984; Paterson et al., 1999 aus, Ba(2004) “Untersuchung und Erfassung von kindiich
Krankheitskonzepten im Grundschulalter”; Univershtarburg; S. 46

2 Crisp, Ungerer und Goodnow (1996) Feldman und M&t@85) aus Ball, J (2004) “Untersuchung und
Erfassung von kindlichen Krankheitskonzepten imr@schulalter”; Universitat Marburg; S. 46

3 Eiser et al. 1984; Paterson et al. 1999; Stew&@¥ laus Ball, J (2004) “Untersuchung und Erfassumy
kindlichen Krankheitskonzepten im Grundschulaltéitiiversitat Marburg; S. 47
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Das insgesamt wenig ausgepragte Interesse ang#aresi Erkrankung kdonnte Ausdruck einer
psychischen Belastung sein, indem viele aus Angstlen Folgen oder sogar dem eigenen Tod
das genauere Wissen uber diese lebensbedrohlikrenkung vermeiden.

In der allgemeinen Frage nach Angsten sollte drwi@rden, inwieweit sich die Patienten
bereits mit méglichen Folgen im Sinne einer Antitipn der Prozesshaftigkeit der Erkrankung
auseinandersetzen und inwieweit sie ihren SorgehBRefurchtungen Ausdruck verschaffen
kénnen. Die Befragung der Kinder und der Elterrebem insgesamt diesbeztglich kontrare
Ergebnisse.

Bei der Beantwortung der Frage, auf die die Melirter Kinder keine Angste angegeben
hatten, missen innerpsychische Prozesse einkatkwerden, die in die Auswertung und
Beurteilung der Antworten einflieRen missen. Ediesdlei der Beurteilung beachtet werden,
dass die onkologischen Erkrankungen im Kindesaltar unterschiedlichem Verlauf und
Prognose gekennzeichnet sind. Meeske et al. hakeamudgefunden, dass Patienten mit
Gehirntumoren mehr Probleme in den physischenakgi psychologischen und kognitiven
Bereichen entwickelten als Leuk&mie erkrankte R&tre Dies ist sicherlich u.a. im
Zusammenhang mit den unterschiedlichen Behandluotsqllen zu sehen. Typischer Weise
leiden z.B. Patienten mit Leuk&mie unter Chemotbieraunter den deutlichen akuten
Nebenwirkungen der Initialphase des Chemotheram&kolls. Dies ist bei den

I’* Dies kann die

Therapieprotokollen fiir die Gehinrntumore wenigerer d Fal
Auseinandersetzung mit der eigenen Erkrankung wderbeeinflussen. In der Literatur
werden die oben erwahnten zwei Hypothesen diskutBatrachtet man die Antworten der
Kinder in dieser Untersuchung, kdonnte dies u.ahdiic die Hypothese (b) sprechen, die
davon ausgeht, dass eine emotionale Belastung @inmahme gesundheits- und
krankheitsbezogener Informationen im Sinne eingnkoze Regression behindert.

Die Angst vor dem Tod besteht sicher von Anfang @es kann aber nicht immer sofort
gedulRert werden. Insgesamt ist es als Teil einesrBdtungs- und Erfahrungsprozesses zu
verstehen bis solch eine Aussage gemacht werden. Hateressant ist, dass in diesem
Zusammenhang ein Nicht-Benennen von Seiten derdfiads Ricksichtnahme auf die Eltern

geschehen kann.

" Meeske k., Katz ER, Palmer SN, Burwinkle T., VaiV: Parent proxy-reportet health-related qualityife
and fatigue in pediatric Patients diagnosed withirbtumors and acute lymphoblastic leukemia. Cancer
2004,101: 16-25
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Das Bedurfnis nach Autonomie ist in der padiatriscken Diabetes Ambulanz insgesamt

wenig ausgepragt, jedoch altersabhangig.

Der Wunsch nach Selbstandigkeit und eigenveranlialoetn Handeln im Sinne eines Strebens
nach Autonomie ist in der Therapie des Diabeteditoelals altersabhangig zu betrachten.
Trotz angegebener groRer Wichtigkeit der Eigenverarilichkeit in der Therapie von Seiten
der Eltern, wird ein selbstverantwortliches Wirkend Handeln im Bezug zur eigenen
Erkrankung effektiv wenig gefordert. Dieser Widetsgh lasst sich auch in der Literatur
widerfinden: Wéahrend der Adoleszenz sollten dieedhalljichen zunehmend Verantwortung fur
den Umgang mit Diabetes tbernehmen. Allerdings diecEltern oft immer noch signifikant
mit eingebundefl, obwohl die Beziehungen zu Peéfsund die medizinische Versorgung
wahrend der Adoleszenz an Bedeutung gewinnt. Dierditbe der Verantwortung fur die
Erkrankung an die Jugendlichen ist eine wichtigeatoklungsaufgabe, die fur die Eltern eine
groBe Herausforderung darstellt. Dashiff et al. édmabin diesem Zusammenhang
herausgefunden, dass die Kommunikation zwischegrrElind Kindern mit Diabetes, die ein
Autonomiebestreben unterstiitzen, das Diabetes-Mamnagt festigt und ein besseres Outcome

erzeugt’’

Das Bedurfnis nach Autonomie in der padiatrischen [R&betes Ambulanz ist

altersabhangig und wird bereits ab dem Alter von &ahren formuliert

Eine klare Zuordnung zu bestimmten Altersgrupperzwmeehmen ist insgesamt schwierig. In
der Zusammenschau der Ergebnisse kristallisiert Isgraus, dass Patienten mit Diabetes im
Alter von 8-13 Jahren im Schnitt selten um Autor®mand Eigenverantwortlichkeit bemuht

> Hanna & Guthrie 2001 aus Dashiff, C., Hardeman&Niclain R. (08), Parent-adolescent communicatioul
diabetes: an integrative review. Journal of Advandersing 62(2) 141

® Greco et al. 2001 aus Dashiff, C., Hardemant, TM&lain R. (08), Parent-adolescent communicatiod an
diabetes: an integrative review. Journal of Advandersing 62(2) 141

" Dashiff, C., Hardemant, T. &Mclain R. (08), Paraniblescent communication and diabetes: an iniegrat
review. Journal of Advanced Nursing 62(2) 140-162
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sind. Ab 8 Jahren wird dies jedoch bereits verdingefordert. Das Alter 14-16 ist von einer
Ambivalenz gekennzeichnet, deren maximale AusprggumAlter von 15/16 Jahren zu finden
ist. Die kognitiven Fahigkeiten scheinen hierzul@emteils vorhanden, durch die Problematik,
die diese Entwicklungsphase mit sich bringt, wirdsdallerdings interferiert und zeigt keine
eindeutige Bestandigkeit. Cameron F. beschreilseinem Artikel ,Jeenagers with Diabetes-
Management challengégenau diese Problematik, der sich Kinderarztestabetglich in der
Behandlung jugendlicher Diabetes-Patienten zuestdlaben: Es wird davon berichtet, dass oft
eine Verschlechterung der Einstellung des Diabstdgend der Pubertat zu finden ist und mit
einer erhohten Insulinresistenz fur beide Geschdeckhergesellschaftet ist. Die Jugendlichen
entziehen sich immer mehr der elterlichen Aufsiaid Kontrolle, was ihre Erkrankung betrifft
und lehnen sich besonders gegen die restriktive digt Diabetesbehandlung auf mit
verminderter Akzeptanz von Anweisungen von arzéichSeite und Einhaltung des
Behandlungsplanes. Die Erkrankung interferiert d@m Verhalten und Erwartungen in der
Peer Group und erhoéht die Wahrscheinlichkeit vorsikeverhalten mit fluktuierenden
Blutzuckerwerten, welches ein schlechteres OutcdareErkrankung zur Folge haben kann.
All die Risikoverhaltensweisen wie ,Koma saufen‘toDenkonsum und ungeplante sexuelle
Aktivitat reprasentieren die besonderen Problemié,denen sich Jugendliche mit Diabetes
konfrontiert seher®

Ab dem Alter von 16 Jahren aufwarts ist dann wiederchgéngig ein Kontinuum von
angemessenen Antworten zu verzeichnen, die einuatis] Verantwortungsbewusstsein
bezuglich des Diabetes anhand der hier untersucleems aufzeigen. Der Wunsch nach
Autonomie in der Therapie und Selbstbestimmungasamt wird ab diesem Alter etwas klarer
formuliert. Aus der Sicht der Eltern beginnt der M¥ah nach Selbstandigkeit in der Therapie
bereits ab dem Alter von 11 Jahren, was den AussageKinder widerspricht.

In der padiatrischen Diabetes Ambulanz ist von detkltern ein hohes Mal3 an Autonomie

erwinscht, es wird jedoch kaum gewabhrt.

Die Mitarbeit der Kinder bei der Therapie war allBttern ein wichtiges Anliegen. Dies

8 Cameron F. (2006), ,Teenagers with diabetes-manage challenges*Department of Endocrinology and
Diabetes, Royal Children's Hospital, UniversityMélbourne, Victoria; Aust fam Physician 35(6): 386-
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spiegelte sich auch in den Aussagen der Kinder rmvidke alle kein zu starkes
Kontrollverhalten durch die Eltern empfanden. Welws formuliert wurde, dann betraf es in
geringem Prozentsatz die Jugendlichen im Alter 1116 Jahren.

Im Falle eines Unterzuckers gewéhrte die Mehrzahlkltern wenig Autonomie im Handeln.
Hier wurde ein bestimmendes Verhalten von Seiten Eleern mit einer klaren Mehrheit
angegeben. Dies entspricht den Winschen der KinddrJugendlichen, die sich in dieser
Situation oben genanntes Verhalten von ihren Ekewarteten.

Im Umgang mit ihren chronisch kranken Kindern atfdedie Eltern vermehrt Angst um ihre
Kinder zu haben. Sie wiirden sie jedoch nicht beblanals wéaren sie junger. In der Literatur
wird beschrieben, dass Mutter mit einer hoherensAmg der Therapie mit einem erhéhten
Malf3 an Beteiligung an dem Management der Erkrankuwneg Kinder vergesellschaftet ist und
damit das Selbstmanagement der Kinder negativ fhessn wird "°

In der Therapie fuhlten sich sowohl die Kinder alch die Eltern eher selten tberfordert,
obwohl dies altersabhéangig zu sehen ist: von derdpie Uberfordert fluhlten sich die 9-15
jahrigen selten, die 16-18 jahrigen oft. Auch hirauf die Schwierigkeiten der Diabetes-
Patienten in diesem Alter hinzuweisen, die aufgrdedsen auf Konflikte in der Peergroup
stof3en und gleichzeitig eigenverantwortlicher hémaellen und handeln missen als z.B. die
jungeren Patienten.

Als Korrelat hierzu fuhlten sich die Eltern der Ker von 8-13 Jahren nur manchmal
Uberfordert, wahrend dies fir 14-15 Jahren niclriazu

Damit kann jedoch fur die Mehrzahl der Patientem w@iner Art Kontrolliberzeugung
ausgegangen werden, die als Voraussetzung fiirudasame Handeln in der Therapie nicht

ohne Bedeutung ist.

Die Fahigkeiten, die die jungen Patienten in der pdiatrischen Diabetes Ambulanz

mitbringen, sind durch das Alter und durch sozialeund individuelle Einflisse bestimmt

Bereits ab dem Alter von 8 Jahren (jingstes unthitses Alter in dieser Untersuchung) fallt bei

der Formulierung der Erkrankung in eigenen Wort@éme eursachliche Beschreibung der

& Cameron, L. D., Young, M. J. & Wiebe, D. J. (20@M3ternal traitanxiety and diabetes control in askdats
with Type 1 diabeteslournal of Pediatric Psycholog@2, 733—-744.
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Dysfunktion bzw. eines kompletten Ausfalles der &eapeicheldrise auf. In fast allen
Altersstufen ist ein ,weil3 ich nicht* vertreten hzauch die Beschreibung, was gegen den
Diabetes an Tatigkeiten, wie z.B. Insulin spritzem der Mahlzeit, getan werden muss. Dies
entspricht durchaus den Erkenntnissen, die autitatur bekannt sind und bereits erwahnt
wurden (siehe hierzu Ausfiihrungen zu VerursachungenErkrankungen im Grundschulalter
auf S. 153-154 Eine Mithilfe der Eltern bei der Beantwortungesier Frage ist nicht
auszuschlieBen, kann aber auch nicht Uberpruft emerdus den Leitlinien wird jedoch
ersichtlich, dass das genaue Wissen uUber die Bakngnkeinen systematischen Einfluss auf
behandlungsrelevante Verhaltensweisen oder Parametanetabolischen Kontrolle hat und
somit wenig mit verantwortungsvollem Verhalten fihslich der Erkrankung zu tun h&t.
Somit sind diesen Ergebnissen keine zu grofie Bedguwuzumessen und widersprechen hier
nicht der Fahigkeit zu eigenverantwortichem Handeih der Therapie und den
Zugestandnissen an Autonomie.

Ab dem 16. Lebensjahr zeigt sich verstarkt eingg&am zu hohe Blutzuckerspiegel und die
konkrete  Auseinandersetzung mit  Spatfolgen.  Dies rdexdlicht, dass das
Verantwortungsbewusstsein und die Antizipation reirferozesshaftigkeit mit spateren
Auswirkungen in dieser Altersstufe klar vorhanders

Bezuglich der Frage nach Angsten stellte sich inutgeren Altersstufen noch ein Verhaften in
einer akuten und unmittelbaren Angst vor z.B. Unieker dar, wobei auch hier in einzelnen
Fallen Angste geduBert wurden, die von einer koxepém Auseinandersetzung mit der
Problematik zeugen. Im Vergleich zu Literaturangabestétigt sich auch hier, dass bereits im
Grundschulalter beginnend die Prozesshaftigkeireltrkrankung erkannt werden kann und

das Verstandnis fur die Therapie in einen langeggtichen Zusammenhang gebracht wird.

Neben den altersspezifischen Fahigkeiten sind highEinflisse festzustellen, die wesentlich
zu einer Einwilligungsfahigkeit mit Zugestandnis a&utonomie beitragen und diese
Fahigkeiten unterstiitzen und formen.

Wie bereits in der Untersuchung in der Kinderongaowird hierzu in Anlehnung an J. Balls

Untersuchung zur ,Erfassung von kindlichen Kranki@nzepten im Grundschulalter” in

sozialeundindividuelle Einfliisseunterschiedef*

8 Korhonen et al. 1983 EK Ib aus W.A. ScherbaumKis (Hrsg.) “Diagnostik, Therapie und Verlaufskatie
des Diabetes mellitus im Kinder- u. Jugendaltel0£05. 15

8 Ball, J (2004) “Untersuchung und Erfassung vondkahen Krankheitskonzepten im Grundschulalter”;
Universitat Marburg; S. 47-48
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In densozialen Einflissersoll es zundchst um dfamiliaren Einflussawie die Stellung des
Kindes in der Geschwisterreihe und der Grad derlehen Bildung als auch dechulischen
Einflissegehen.

Bezuglich der Stellung in der Geschwisterreihe lafh feststellen, dass die Patienten mit
jungeren Geschwistern in der Familie im Schnitt e®rantwortungsvolleres Verhalten
gegenuber SuRigkeiten zeigten und eigenveranteloetli bei niedrigem Blutzuckerspiegel
handelten.

Ein hoherer Bildungsgrad der Eltern schien den Bindnsgesamt mehr Sicherheit zu geben,
die ihnen vermehrt die Mdglichkeit eroffnete, sedlbst in die Therapie mit einbringen zu
wollen. So aulRerten diese Kinder vermehrt den Wunsch einem Verhalten ihrer Eltern, das
im Falle eines Unterzuckers mehr Eigeninitiativé&gst und sie unabhangiger von ihren Eltern
machen wurde. Auf der anderen Seite erschien dégaminitiative jedoch gebremst bezulglich
des Interesses an ihrer Erkrankung.

Ein weiterer Punkt, der in der Untersuchung in idegrderonkologie mangels Material nicht
diskutiert werden konnte, ist ein moglicher Einfluder Schulbildung bezogen auf unser
deutsches SchulbildungssysteKiller und Karim konnten in ihren Untersuchungen Kklare
Belege fur einen Einfluss des schulischen Wissaresbsprozesses auf die
Intelligenzentwicklung zeigen. Die  Autoren unterisiamn die  sprachfreie
Intelligenzentwicklung vom Beginn der 7. Jahrgahgfesbis zum Ende der 10. Jahrgangsstufe
in Gymnasien und Realschulen. Die ersten Erheburigeden direkt zum Zeitpunkt des
Ubergangs von der Grundschule in die Sekundarstuf#att. Neben der sprachfreien
Intelligenz in der 7. Jahrgangsstufe und der Sonmfwurden auch Indikatoren des sozialen
Hintergrundes verwendet, um Intelligenztestwerte dmnde der 10. Jahrgangsstufe
vorherzusagen. Mehrebenenanalysen ergaben, daksieolle der Ausgangsintelligenz und
der familiaren Herkunft die Intelligenzentwickluagh Gymnasium deutlich gunstiger war, d.h.
Gymnasiasten, die in der 7. Klasse die gleiche Anggintelligenz und soziale Herkunft hatten
wie ihre Kameraden von der Realschule, wiesen ade Eler 10. Jahrgangsstufe eine mittlere
Intelligenz auf, die 11 1Q-Punkte hoher war als def Realschule. Mit dem gulnstigeren
Lernklima am Gymnasium gehen offenbar bessere &istuingsentwicklungen einher und
eine besondere Ausschopfung kognitiver Begabunesres®?

In vorliegenden Ergebnissen lasst sich ein degrtigjnfluss teilweise vermuten, wobei hier

82 Oerter, Montada: ,Entwicklungspsychologie* Weinhe2002, S. 778
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eine weitere Schulform, die Hauptschule ebenfaltensucht und verglichen wurde.

Patienten, die das Gymnasium oder auch die Readéselfsi Bildungsstéatten hdherer Bildung
besuchten, zeigten zum einen mehr Interesse arEdieankung, zum anderen wurde die
Problematik der Spatfolgen im Verlauf besser veathoht. So machten sie sich vermehrt
Sorgen um zu hohe Blutzuckerspiegel als Hauptschdile vermehrt Sorgen um zu niedrigen
Blutzuckerspiegel aul3erten.

Insgesamt zeigten sich die Gymnasiasten von aftemweanigsten verunsichert und forderten in
der Therapie mehr Mitspracherecht als andere ScHilese Sicherheit in der Erkrankung und
hinsichtlich seiner Folgen kdnnte Ausdruck daflinselass sie die Erkrankung insgesamt
besser kontrollieren und komplexere Zusammenhéigetér begreifen.

Zu den individuellen Einfluissen  zahlen intellektuelle Fahigkeiten und
Personlichkeitsvariablewie z.B. Hobbies.

Insgesamt konnte die Untersuchung hierzu wenigereigine Mehrheit derjenigen Patienten,
die Lesen als ihr Hobby angegeben hatten, infotmigich z.B. eigenstandig Uber die eigene
Erkrankung. Genauere Schlusse lieR3en sich jed@chus nicht ziehen.

Die Erkrankungsdauer zeigte in vorliegender Untgmang einen verschwindend kleinen
Einfluss auf die untersuchten Items und es ist walm einer untergeordneten Rolle in der
Diabetes Erkrankung von Kindern und Jugendlicheszagehen.

Eine Diabetes Erkrankung in der Familie als sogetemnlLernfeld ist als wichtiger Faktor auf
die unmittelbar in der Familie lebenden PersondtefiZGeschwister) zu beschranken. Dies
hatte in vorliegender Untersuchung nicht stattggéim Zum anderen zeigte sich, dass
Diabetes im Freundeskreis einen gréf3eren Einflu§sSacherheit und verantwortungsvolles
Handeln zu haben scheint als die eigene FamiliestEsomit als stabilisierender Faktor zu
sehen.

Insgesamt ist zu vermerken, dass sich die befragatienten weitgehend selten krank fihlten
und dass wenn ein solches Krankheitsgefuhl bestaedjg Einfluss auf die untersuchten
Items sichtbar wurde. Neben dem Alter sind in diegRisammenhang die bereits erwahnten
Hypothesen zur Auswirkung von kurzfristigen unddériristigen Krankheitserfahrungen auf
die Bildung von Krankheitskonzepten zu nennen. Igaht davon aus, dass eine chronische
Erkrankung (z.B. Asthma bronchiale, Diabetes med)itmit einer besseren Konzeptualisierung

Uberdiese eigene Erkrankurgjnhergehf?® Auf der anderen Seite zeigten wohl viele Studien,

8 Eiser et al., 1984; Paterson et al., 1999 aus, Ba(2004) “Untersuchung und Erfassung von kindiich
Krankheitskonzepten im Grundschulalter”; Universitarburg; S. 46
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dass die Konzeptentwicklung Uber die eigene Erkragksehr stark von determinierenden
Variablen wie Bekanntheit, Sichtbarkeit und Dauer &rkrankung abhingen, so dass eine
weitere Erklarung fur den hohen Anteil von Patientdie sich zum einen nicht krank fthlten
und zum anderen die eigene Erkrankung nicht enmkl&tennten, die nicht sichtbaren
Komponenten der Erkrankung sein konf{t®ie Konzeptentwicklung soll hier allgemein als
Beispiel herangezogen werden und soll insgesamEdjebnisse der Auswirkung von kurzen
und langfristigen Krankheitserfahrungen beschreiben
Angst wurde im Bezug zu dieser Erkrankung insgesaentig gedul3ert, dies bestatigte auch
die Befragung der Eltern. Die AuRerungen, die zu Aegsten gemacht wurden beziehen sich
haufig auf den Unterzucker, der als Folge korplerdia spiren ist und die Spatfolgen.

Eine gro3e Bedeutung wird der Selbstandigkeit mTderapie des Diabetes mellitus bereits in
den Leitlinien beigemessen. Hier zeigen Studiess die Anleitung zum Selbstmanagement
als am effizientesten in der Therapie anzuseheuorgkdie Patientenschulung einen integralen
Bestandteil der Therapie darstellen sdifteSo ist anzunehmen, dass die Patienten mit
Manifestation der Erkrankung in dieser Hinsicht apedt werden und hier auch geschult
worden sind. Dies entspricht den Ergebnissen, idiemit einer Teilnahme an einer Diabetes
Schulung und deren Auswirkungen beschaftigen.

Bezuglich eines Geschlechterunterschieds ergabesiclgeringer Einfluss auf die einzelnen
Items. Allerdings deuten vorliegende Ergebnissauwfanin, dass bei den weiblichen Patienten
eher von einem Wunsch nach Verantwortung in deergig Therapie mit Mitspracherecht
auszugehen ist als von den mannlichen Patienten.

8 Eiser et al. 1984; Paterson et al. 1999; Stew&@¥ laus Ball, J (2004) “Untersuchung und Erfassumy
kindlichen Krankheitskonzepten im Grundschulaltéitiiversitat Marburg; S. 47

8 W.A. Scherbaum, W. Kies (Hrsg.) “Diagnostik, Theieund Verlaufskontrolle des Diabetes mellitus im
Kinder- u. Jugendalter” 2004, S. 15
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5 Zusammenfassung

Anhand dieser beiden exemplarisch betrachteten aBkkingsfelder wird deutlich wie
unterschiedlich die Herausforderungen sind, dieetheelnen Erkrankungen an die Kinder und
Jugendlichen stellen und wie unterschiedlich demmach die Ergebnisse ausfallen.

Die altersabhéngige Variable ist bei beiden deutlici erkennen und entspricht auch der
Erkenntnis, dass jedem Alter bestimmte Entwicklaodgaben zugeschrieben werden kénnen,
die die Umwelt an die Kinder und Jugendlichen stéth Sonderfall der chronischen und
potentiell tddlichen chronischen Erkrankungen eszsen die Entwicklungsaufgaben
allerdings zeitlich versetzt und die Kinder und ehdgjichen sehen sich Anforderungen
gegenuber, die ihrer Altersstufe nicht unbedingsgmrechen. Gerade dies macht ihre Situation
so besonders, da sie dennoch fahig sind sich hehldieser speziellen Situation kognitiv
anzupassen und dazu lernen konnen. So kristadlisiesich in der Befragung der
Kinderonkologie bereits im Alter zwischen 9-12 Jahr Fahigkeiten fur eine
Einwilligungsfahigkeit mit Zugestandnis einer Autmnie von den Eltern heraus, die in der
Befragung der padiatrischen Diabetes-Ambulanzadrst6 Jahren klar sichtbar werden.

So sind Jugendliche mit einer onkologischen Erkwaigk fahig ein Fur und ein Wider
abzuwagen und Behandlungsalternativen durchzudemi@rend Jugendliche mit Diabetes in
der Pubertat Schwierigkeiten haben, auch wennasia thhig waren.

In der Untersuchung wird deutlich, dass Selbstuwarariung in der Kinderonkologie nicht
gewdunscht und in der padiatrischen Diabetes Amlaulaenig erwtinscht wird. Ein Wunsch
nach Mitspracherecht wird jedoch bei beiden klarchtlich, vor allem im jugendlichen Alter.
So kann postuliert werden, dass dieser Wunsch Mitdpracherecht im Notfall ohne die
Unterstltzung der Eltern auch in eine autonome dieidungsfahigkeit eingeordnet werden
konnte.

Betrachtet man die Erkrankung als Lernfeld, so dirchaus denkbar, dass das
Selbstbestimmungsrecht sich nur auf diesen Berb&tiehen und man die Patienten als
sogenannte Experten fir ihre eigene Erkrankunghamséodnnte. So ware ein sinnvoller
Gedanke in diesem bestehenden Dilemma einen pamti8klbstbestimmungsanspruch diesen

Bereich betreffend in Betracht zu ziehen, statt @mer pauschalen Losung mit Altersregelung
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auszugehen, in der man den Grof3teil der Kinderdwggndlichen sicher Gberfordern wirde
und ihnen nicht gerecht werden konnte. Innerhadisel Bereiches konnte eine Uberpriifung
der Fahigkeiten diesbezlglich mit einem angemesskErstrumentarium stattfinden.

Da in dieser Untersuchung insgesamt von einer genirFallzahl auszugehen ist und somit
kein signifikantes Ergebnis zu verzeichnen st ltsol die Daten in einer grof3eren
Studienpopulation verifiziert werden und mit eirggsunden Patienten-Kohorte verglichen
werden, um genaue Aussagen treffen zu kdnnen. dadgder prekaren rechtlichen Situation,
in der sich Arzte immer noch bezuglich der Behanglwor allem jugendlichen Patienten
befinden, ware eine weiterfihrende Untersuchung sefienswert und eine gleichzeitige
Evaluation und Weiterentwicklung des Fragenkatalsigavoll und dringend notwendig, um
der Forderung nach einem geeignetem Instrumentariuer Bertcksichtigung der vielfaltigen
Einflul3faktoren gerecht zu werden.

Des Weiteren erscheint auch die Evaluation derggeéen Untersuchungsmethode (Interview

versus Fragebogen) von Bedeutung mit Abwagungideeken Vor- und Nachteile.

171



LITERATURVERZEICHNIS

6 LITERATURVERZEICHNIS

B. Bartus et aErfassung der Lebensqualitat von Jugendlichen yptI-Diabetes mellitus®;
Kinder- und Jugendmedizin 2001 S. 72 — 81

Ball, J. (2004 Intersuchung und Erfassung von kindlichen Kranishenzepten im
Grundschulalter*Universitat Marburg

Anderson B., Ho J., Brackett J., Finkelstein Dl .&fel L.(1997). Parental involvement in
diabetes management tasks: Relationships to blloodge monitoring adherence and
metabolic control in young adolescents with insule@pendent diabetes mellitus. Journal of
Pediatrics, 130, 257-265.

Cameron F. (2006), ,Teenagers with diabetes-managenchallenges”, Department of
Endocrinology and Diabetes, Royal Children's HadpitUniversity of Melbourne, Victoria;
Aust Fam Physician 35(6): 386-90

Cameron, L. D., Young, M. J. & Wiebe, D. J. (200#aternal trait anxiety and diabetes
control in adolescents with Type 1 diabetksurnal of Pediatric Psycholog@2, 733-744

Dahl, M. (2002) fmpfungen in der PA&diatrie und der ,informed congdBalanceakt
zwischen Sozialpaternalismus und Autonomighik Med 14: 201 - 214

Dashiff, C., Hardemant, T. &Mclain R. (08), Paralescent communication and diabetes:

an integrative review. Journal of Advanced Nur$@2¢?) 140-162

Delius, A.; Kieninger, D.M. (2004 Bericht Gber das Projekt :Entwicklung von Leitlini&ir
Patienteninformationen und Einwilligungserklarungem Rahmen klinischer Studien mit
Kindern und Jugendlichen'niversitatskinderklinik Mainz

Dettmeyer, Reinhard (2001)Rgcht und Medizin fiir ArzteSpringer Verlag

172



LITERATURVERZEICHNIS
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
_________________________________________________________________________________________________________________________________|
DISCERN ,Strukturiertes Interview zur Beurteilung von Pat@rminformation®; ©the British
Library and the University of Oxford
Diederichsen, U. (1995) Zustimmungsersetzungen bei der Behandlung bo6sartige
Erkrankungen von Kindern und Jugendlichém Dierks Ch, Graf-Baumann T, Lenard H.-G.
(Hrsg.): Therapieverweigerung bei Kindern und Jugendlichdedizinrechtliche Aspekte. 6.
Einbecker Workshop, Berlin
FLZ (1990),Fragen zur LebenszufriedenheitElternfragebogen ©HeHe Minchen
Heuvel, van der Brigitte u.a. ,Radio-Robby*, Dachyend DLHF (Hrsg.)

Kinderklinik St. Hedwig: http://www.barmherzige-regsburg.de/1246.html

LaGreca A. M., Follansbee D., & Skyler J. S. (1999velopmental and behavioral aspects of
diabetes management in youngsters. Children’s hi€&sdte, 19, 132—-139.

Margraf et al Diagnostisches Interview bei psychischen Stoérurigmsehungsversion flr
DMS IV*

Meeske k., Katz ER, Palmer SN, Burwinkle T., ValW: Parent proxy-reported health-related
quality of life and fatigue in pediatric patientsaghosed with brain tumors and acute
lymphoblastic leukemia. Cancer 2004, 101: 16-25

Motzfeld, Helle ,Der Chemo-Kasper“ Dachverband DLHHtsg.)

Oerter, Montada: ,Entwicklungspsychologie* Weinhe2002

Piaget, J. (1929Das Weltbild des Kindesdtv, 8.Auflage (2005)

Ravens-Sieberer (1999) & BullingeK@l-KINDL®, / Kinderversion

173



LITERATURVERZEICHNIS

Ravens-Sieberer (2000) & Bullingek@do-KINDL® / Jugendversion

W. A. Scherbaum, W. Kiess (Hrsg.) (200Diagnostik, Therapie und Verlaufskontrolle des

Diabetes mellitus im Kindes- und JugendalterBiabetes-Leitlinie DDG Padiatrie Version
13.03.04

Schlichting, Gabriele & Schmitz, Dieter ,Prinzesdinzie und die Chemo-Ritter*,
Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.) 1998

Ude-Koeller, S., Wiesemann, C (20(Bthik und informed consent: Empfehlung fur die
Behandlung intersexueller Kinder und Jugendlichkiriderarztliche Praxis, 76 : 305 — 310

Schmidt, A. & Lehmkuhl, G. (1994). Krankheitskon#zepei Kindern — Literaturtibersicht.
Fortschritte in Neurologie und Psychiatyi&2, 50-65.

\olz-Fleckenstein, M. (2006p&adiatrische Palliativmedizin®,

174



TABELLEN- UND ABBILDUNNGSVERZEICHNIS

2

Verantwortungsbewuftsein

Abb
Abb
Abb

. 1 Verteilung der Patienten nach Diagnosegruppen

Tabellen- und Abbildungsverzeichnis

. 1 Altersverteilung in der Kinderonkologie

. 2 Erkrankungsdauer zum Zeitpunkt der Befragung

. 3 Beteiligung an der Befragung

. 4 BeeinflufSende Aspekte im Zusammenhang mit einer Vorstellung von der Erkrankung

. 5 BeeinflufSende Aspekte im Zusammenhang mit einem Interesse fiir die Vorgénge im Kérper

. 6 Beeinflufsende Aspekte im Zusammenhang einer eigenstdndigen Informationssuche

. 7 Frageverhalten der Patienten

. 8 Auseinandersetzung mit dem Frageverhalten der Kinder anhand der elterlichen Angaben

. 9 Eigenstdndigkeit im Frageverhalten gegeniiber der Arzteschaft

. 10 Beeinflufende Aspekte im Zusammenhang mit dem Verstdndnis fiir Therapiemafinahmen

. 11 Das Verstdndnis fiir Nebenwirkungen

. 12 Aufklérung liber die Diagnose

. 13 Aktive Erkldrungsversuche von Seiten des Kindes

. 14 Vertrauen gegendiiber der Arzteschaft und den Eltern

. 15 Auseinandersetzung mit dem Wunsch nach Mitspracherecht

. 16 Akzeptanz einer gegenteiligen Entscheidung des Kindes

. 17 Umgang mit dem kranken Kind

. 18 Altersverteilung in der pddiatrischen Diabetesambulanz

. 19 Ubersicht der besuchten Schul-Bildungseinrichtungen

. 20 Zeitrdume seit Erstmanifestation der Erkrankung

. 21 Beeinflufiende Aspekte im Zusammenhang mit einer eigenstdndigen Informationssuche

. 22 Ubersicht der Therapieformen der behandelten Patienten

. 23 Einschétzung guter Niichternblutzuckerwerte und deren Einflussfaktoren

. 24 Einschdtzung postprandialer guter Blutzuckerwerte und deren Einflussfaktoren

. 25 Bedeutung der Blutzuckerwerte fiir die Eltern

. 26 Symptome des Unterzuckers

. 27 BeeinflufSende Aspekte im Zusammenhang mit Ablehnung von SiifSigkeiten im Sinne von

. 28 Schwierigkeiten bei Essensregeln und beeinflussende Faktoren

. 29 Verbote aufgrund der Erkrankung

. 30 Einsicht in die Notwendigkeit mancher Verbote

175

109
112
114
115



TABELLEN- UND ABBILDUNNGSVERZEICHNIS

Abb. 31 bestehendes Krankheitsgefiihl und dessen Beeinflussung auf verschiedene Items 116
Abb. 32 Sorgen um zu hohe Blutzuckerwerte und deren Einflussfaktoren 121
Abb. 33 Sorgen um zu tiefe Blutzuckerwerte und dessen Einflussfaktoren 123
Abb. 34 Auseinandersetzung mit den Spdétfolgen und mégliche Einflussfaktoren 125
Abb. 35 Auseinandersetzung mit dem Thema Angst und mégliche Einflussfaktoren 127
Abb. 36 Verhalten bei Unterzucker 132
Abb. 37 Reaktionsschemata der Eltern auf Unterzucker aus Sicht der Kinder 134
Abb. 38 Reaktionsschemata auf Unterzucker aus Sicht der Eltern 135
Abb. 39 Erwiinschtes Verhalten der Eltern bei Unterzucker von Seiten der Kinder 137
Abb. 40 Gefiihlte Kontrolle durch die Eltern 140
Abb. 41 Zunahme der Angste um die kranken Kinder 141
Abb. 42 Verdnderung im Umgang mit dem kranken Kind 142
Abb. 43 Wunsch nach Selbsténdigkeit in der Therapie 143
Abb. 44 Wunsch nach Selbsténdigkeit aus der Sicht der Eltern 145
Abb. 45 Bewertung der Wichtigkeit der Mitarbeit und Selbsténdigkeit 146
Abb. 46 Uberforderung durch die Therapie 147
Abb. 47 Uberforderung der Eltern 148

176



ANHANG

8 ANHANG

8.1 Themenbereich Kinderonkologie

8.1.1 Fragebogen fir Kinder von 4- 7 Jahren

Projekt Patientenautonomie im Kindes- und Jugendait

Fragebogen fir Kinder von 4 — 7 Jahren

Datum der Befragung:

Erkrankung des Kindes

1.Als erstes mochten wir ein bisschen etwas iiber Dich

erfahren:

Ich binein 0 Maddchen O Junge
Ich bin Jahre alt

Wieviele Geschwister hastDu? 0o 0 ©0ol1 02 ©03 04 0Ob5 0ilberb

Wie alt sind Deine Geschwister? O jlinger O dlter als ich
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Welche Schule besuchst Du?

O Bin noch im Kindergarten
0 Grundschule
0 Sonderschule
0 Gesamtschule

O privater Unterricht

In welcher Klasse bist Du? Klasse

Kannst Du schon lesen und schreiben?

o Ja

O Nein

Wenn ja, hast Du ein Lieblingsbuch?

Warst Du davor schon einmal im Krankenhaus?

o Ja
O Nein
Wenn ja, wie lange? 0 kurz
O Tage
0 Wochen

Seit wann bist Du krank? Seit

2. Und jetzt mochten wir etwas iber Deine Krankheit

wissen:
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1. Weift du, warum Du hier bist?

O Ja
O Nein, weil ich nicht

0O mochte ich nicht sagen

Warum bist Du hier?

2. Hast Du dir einmal dberlegt, wie Deine Krankheit aussiehf?

o Ja
O Nein

O weiB ich nicht

Wenn ja, wie wirdest Du Sie beschreiben?

3. Fihlst Du Dich krank? o Ja

O Nein
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4. Hast Du Angst?

o Ja

O Nein

Wenn ja, wovor?

O weif ich nicht

0O mochte ich nicht sagen

5. Hier werden komische Dinge mit Dir gemacht, die neu fdr Dich sind und die Du nicht

verstehst.

Argerst Du Dich dariber/Hast Du dich dariiber gedrgert?

O Nein

Verstehst Du, dass Da dadurch gesund wirst?

o Ja
O Nein

0 ist mir egal
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6. Hast Du den ,Chemo-Kasper", ,Radio-Robby" oder ,Prinzessin Luzie und die

Chemo-Ritter" angeschaut/gelesen?

o Ja

O Nein

7. Wiirdest Du hier bleiben, auch wenn Mama und Papa ganz weit weg widren und nicht

Jeden Tag kommen konnten, damit Du wieder gesund wirst?

OJa
O Nein
O weif3 Ich nicht

0O Ich verstehe die Frage nicht

8. Hast Du Fragen dber Deine Krankheit und dber das, was hier mit Dir passiert?

o Ja
O Nein

O wei Ich nicht

Wenn Ja, fallen Dir Jetzt welche ein?

O Nein
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0 mochte Ich nicht sagen

Ich habe nur & Mama und Papa 0 auch den Doktor gefragt

9. Meinst Du, dass Mama und Papa oder die Arzte Dir manchmal etwas nicht sagen?

o Ja
O Nein

O weiB ich nicht

Wenn ja, stort Dich das?

o Ja
O Nein

O weiB ich nicht
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8.1.2 Fragebogen fur Kinder- und Jugendliche von 8 — 18 Jaen

Projekt Patientenautonomie im Kindes — und Jugental

Fragebogen fur Kinder und Jugendliche von 8 —18 Ja  hren

Datum der Befragung:

Erkrankung des Kindes

1. Als erstes mochten wir etwas (iber Dich erfahren

Ich binein 0 Mddchen 0 Junge
Ich bin Jahre alt

Wieviele Geschwister hastDu? o 0 o1 D02 o©03 04 0Ob5 0ilberb

Wie alt sind Deine Geschwister? O jlinger 0 dlter als ich
Welche Schule besuchst Du?

0 Grundschule

O Hauptschule

0 Gesamtschule

O Gymnasium

0O Realschule

O privater Unterricht
0 Sonderschule

O Lehre, Beruf als
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In welcher Klasse bist Du? Klasse

Welche Hobbies hast Du/Was machst Du in Deiner Freizeit?

Warst Du davor schon einmal im Krankenhaus?

o Ja

O Nein

Wenn ja, wie lange?

O kurz
O Tage

O Wochen

Seit wann bist Du krank? seit

2.Und jetzt mdchten wir etwas liber Deine Krankheit wissen:

1. Weit du, warum Du hier bist?

o Ja
O Nein, weiB Ich nicht

0 mochte Ich nicht sagen

Warum bist Du hier?
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2. Hast Du eine Vorstellung von Deiner Krankheif?

o Ja
O Nein

O weif ich nicht

Wenn ja, welche/wie sieht sie fir dich aus?

3. Fidhlst Du dich krank?

o Ja

O Nein

4. Mochtest Du genau wissen, was Sie in Deinem Kéorper macht?

O Ja
0 Nein, ist mir egal

O weiB ich nicht
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5. Hast Du verstanden, was alles hier mit Dir gemacht wird?

o Ja
O das meiste

O Nein

Hast Du auch verstanden welche Nebenwirkungen mit der Therapie auftreten kénnen?

o Ja
O das meiste

O Nein, interessiert mich nicht

Wenn ja, Welche sind fir dich am schlimmsten?

O WeiB ich nicht

0 mochte ich nicht sagen

Verstehst Du, warum diese Nebenwirkungen in Kauf nehmen musst?

o Ja
O Nein

O WeiB ich nicht

Warum?
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6. Mochtest Du, dass Deine Eltern die Entscheidungen bei der Therapie treffen?

o Ja

O Nein

Wenn ja, mochtest Du dann trotzdem miteinscheiden?

o Ja

O Nein

Hattest Du eigentlich das Gefihl, dass Dir dberhaupt eine Entscheidung méglich war?
OJa
O Nein

O weifs Ich nicht

7. Hast Du Angst?

o Ja

O Nein

Wenn ja, wovor?

O wei Ich nicht

0 mochte Ich nicht sagen
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8. Hast Du schon einmal selbstdndig im Internet oder in Bichern dber Deine Erkrankung
nachgelesen?

o Ja

O Nein

9. Hast Du Fragen dber Deine Krankheit und dber das, was hier mit Dir passiert?

o Ja
O Nein

O weiB ich nicht

Wenn ja, fallen Dir jetz welche ein?

O Nein

0 mochte ich nicht sagen

Ich habe nur

O meine Eltern

O auch die Arzte gefragt

188



ANHANG

10. Hast Du das Gefihl, dass Dir die Eltern oder die Arzte etwas verschweigen?

o Ja
O Nein

O weif ich nicht

Wenn ja, stort Dich das?

o Ja
O Nein

O weif ich nicht
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8.1.3 Elternfragebogen

Projekt Patientenautonomie im Kindes- und Jugendait

Fragebogen fir die Eltern der Kinder von 4-15 Jahre n

Datum der Befragung:

Erkrankung des Kindes

Als erstes mdchten wir Thnen ein paar Fragen zu ihrem Kind stellen

1. Wer hat Ihrem Kind bei Diagnosestellung seine Erkrankung erkldrif?

O wir (Eltern)
0 die Arzte

O beide zusammen

Wie hat Ihr Kind darauf reagiert?
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2. Haben Sie mit Ihrem Kind offen (ber seine Erkankung und die moglichen Folgen

gesprochent?

0 Ja, soweit wie maglich

O Nein, ich wollte mein Kind nicht belasten

3. Haben Sie jemals mit der Absicht Ihr Kind zu schiitzen, etwas bewusst anders

dargestellt oder verschwiegen?

o Ja

O Nein

4. Hatten Sie das Gefihl, dass Thr Kind den Sinn verstanden hat, warum es manchmal auch

ohne seine Eltern im Krankenhaus bleiben muss?

o Ja
0 Nein, es ist noch zu jung

O weif ich nicht

5. Hat ihr Kind Ihnen Fragen in Bezug auf die Erkrankung oder die Therapie gestellt? »©
Ja

O Nein

Wenn ja,welche?
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6. Hat ihr Kind einmal gedulBert, dass es Angst hat?

o Ja

O Nein

Wenn ja, wovor?

0O mochte ich nicht sagen

7. Wenn Sie zwischen den Therapieblocken zu Hause waren, hat IThr Kind dann auch einmal

den Wunsch geduBert nicht mehr ins Krankenhaus gehen zu mdssen?

o Ja

O Nein
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8. Wie hat ihr Kind auf Fragen aus der Umgebung (Geschwister, Freunde, Bekannte)

reagiert?

O wiitend

O traurig

O unsicher

O nicht anders als sonst

0 es wurde kaum gefragt

(falls keine Kategorie zutreffen sollte, bitte vemiken, was passender ware, ansonsten Frage an}lasse

Hat es z.B. von sich aus auf Fragen der anderen erkldrt, was fir eine Krankheit es hat?

o Ja

O Nein

O weil} ich nicht

Nun mdchten wir Thnen noch ein paar Fragen zu Ihrer Person stellen

Schulabschluff der Mutter Schulabschluf8 des Vaters

keinen SchulabschluB

O

keinen SchulabschluB

O

ForderschulabschluB

O

Forderschulabschluf

O

O
O

Hauptschulabschluf HauptschulabschluB

RealschulabschluB

O
O

RealschulabschluB

O Abitur O Abitur
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Berufsausbildung der Mutter

0 ohne Berufsausbildung

Ausbildung als

Berufsausbildung des Vaters
0 ohne Berufsausbildung

Ausbildungals

1. Haben Sie den Eindruck selbst alles verstanden zu haben?

o Ja
O Nein

O Ich weiB nicht

2. Waren Sie selbst auch mit der Therapie einverstanden?

o Ja

O Nein

3. Haben Sie Ihr Kind in die Entscheidung mit eingebunden?

o Ja

O Nein, ist noch zu jung

4. Wiirden Sie eine gegenteilige Entscheidung Ihres Kindes akzeptieren?

o Ja
O Nein

O Nein,ist noch zu jung

5. Behandeln Sie Ihr Kind jetzt anders als friher?

O eher, als wdre es jlinger
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O eher, als wdre es dlter

O unverdndert

6. Empfinden Sie diese besondere Verantwortung fir Ihr Kind als Belastung?

o Ja

O Nein
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8.1.4 Informationsblatt

Informationsblatt fur die Eltern

Projekt Patientenautonomie im Kindes — und Jugental

Informationsblatt fir die Eltern

Liebe Eltern der Kinder-Onko-Station,

Patientenautonomie, ein schwieriger Begriff fiir etwas, was Sie und Ihre Kinder tagtdglich hier
auf der Station ausiiben. Er bedeutet soviel wie Selbstbestimmungsrecht des Kranken, das Recht

selbst zu entscheiden, was mit meinem Korper getan werden darf

oder auch einfach das Recht, Nein zu sagen, z.B. zu der Durchfiihrung einer Therapie.

Fiir uns Erwachsene ist das selbstverstdndlich, wenn wir zum Arzt gehen, mochten wir aufgeklart
werden liber das, was die Medizin mit uns vorhat und wir méchten auch das Recht haben, dariiber
zu bestimmen.

Aber wie sieht das bei Thren Kindern aus?

Die wirkliche Entscheidung treffen Sie als Eltern und das ist auch richtig so und so ist es auch im
Gesetz festgelegt.

Aber uns interessiert:

Was haben ihre Kinder fir eine Vorstellung von ihrer Krankheit?
Ab welchem Alter mochten sie bei einem Therapieaufklirungsgesprach teilnehmen und sogar
selbst mit entscheiden?
Ab welchem Alter sind sie fdhig, das zu tun?
Was hat Ihr Kind alles verstanden von den Dingen, die hier auf einen zukommen?

Welche Gedanken macht es sich lber seine Krankheit und die Therapie? etc

Die Untersuchung soll anhand eines Interviews durchgefiihrt werden (unterschiedliche
Fragebdgen fiir das Alter von 4-7 Jahren und das Alter von 8-18 Jahren). Bei den Kindern von 4-
15 Jahren mochten wir noch gerne eines der beiden Elternteile mit einem gesonderten Fragebogen

mit befragen. Kinder sind in diesem Alter noch sehr von den Werten und Vorstellungen ihrer
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Familie geprdgt und manchmal erfinden sie lustiger Weise einfach Antworten. Der
Elternfragebogen soll es uns erleichtern die Antworten ihres Kindes richtig auswerten zu kénnen.
Die Auswertung erfolgt anonym, ebenso unterliege ich als Medizinstudentin und Durchfihrerin

dieses Interviews ebenfalls der drztlichen Schweigepflicht.

Gerade ihre Kinder sind ganz besondere Kinder und mir ist es wichtig, dass sie als Eltern wissen,
dass ich nach der Beendigung und Auswertung meiner Untersuchung nicht nur einen Doktortitel
mithehmen werde, sondern dass diese Untersuchung und der Kontakt mit Ihnen und Ihren Kindern

auch fiir mich eine besondere Erfahrung ist.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie und Ihre Kinder sich die Zeit nehmen mit mir dieses

Interview zu machen.

Thre Carolin Heigl

(Medizinstudentin in Regensburg, 10. Semester)
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8.2 Themenbereich padiatrische Diabetes-Ambulanz

8.2.1 Fragebogen fir Kinder von 8-12 Jahren

Projekt Patientenautonomie im Kindes- und Jugendsait

Fragebogen fir Kinder von 8 —12 Jahren
Diabetes-Befragung

Hallo,
Wir méchten gerne wissen wie es dir mit deinem Diabetes geht und wie du
mit der Therapie zurecht kommst.

=" Bitte lies jede Frage durch

=" Uberlege und kreuze die Antwort an, die am besten zu dir passt

Es gibt keine richtige oder falsche Antwort

Es wird auch nicht wie in der Schule eine Antwort erwartet
Deine Antwort ist uns wichtig

Auf Seite 4 geht's fiir dich los.
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Klinik ftr Innere Medizin |
der Universitat Regensburg
Direktor: Prof. Dr. med. J. Schélmerich

Tel. 0941/944-7180
93042 Regensburg

Patienteninformation
Universitat Regensburg

Patientenautonomie in der Kinderheilkunde

Fragebogen-Untersuchung: Patientenautonomie in der Kinderheilkunde

Sehr geehrte(r) Patient(in), sehr geehrte Eltern

aus einem Kurs fur Medizinstudenten an der Universitatsklinik Regensburg ist
das ,Projekt Patientenautonomie” entstanden. Dabei geht es um das Verhaltnis
zwischen der Verantwortung des Arztes und der Autonomie des Patienten.
Patientenautonomie kdnnte man auch beschreiben als die Freiheit, Fahigkeit

oder Moglichkeit eines Patienten, eigenstandig zu entscheiden.

Ein Teil des Projekts beschéftigt sich mit Patienten, denen man noch keine oder
nur teilweise Autonomie gewahrt, die also nur teilweise oder gar nicht fur sich

selbst entscheiden dirfen, mit Kindern also.

Da Du/lhr Kind an einem Diabetes leide(s)t, wollten wir um die Teilnahme an
einer Fragebogen-Umfrage bitten. Dieser Fragebogen umfasst mehrere Teile.
Einen Teil mit allgemeinen Fragen wie Alter, Geschlecht, Schulabschluss usw.
und weitere Teile mit Fragen zur Lebenssituation und der Eingestandigkeit von
Entscheidungen.

Dieser Fragbogen wird in einem neutralen Umschlag eingesammelt. So kdnnen
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nach der Abgabe die Fragebdgen keiner Person mehr zugeordnet werden. Die
Daten werden von Frau cand. med. C. Heigl statistisch ausgewertet und bilden
zusammen mit einer weiteren Fragebogen-Untersuchung die Grundlage fir

eine Promotionsarbeit.

Kontakt:

Frau cand. med. C. Heigl

telefonisch Uber das Stationszimmer

Prof. Dr. Dr. Gerhard Rogler

Universitatsklinikum Regensburg

Die Teilnahme an dem Projekt ist freiwillig, Deine/ihre Einwilligung kannst
Du/kénnen Sie zu jedem Zeitpunkt vor der Abgabe widerrufen, ohne dass sich
fur Dich/Sie daraus Nachteile ergeben. Die Abgabe des Fragebogens gilt als

Einverstandnis. Es missen nicht immer alle Frage beantwortet werden.

Die durch Sie angegebenen Informationen werden in jedem Fall streng
vertraulich behandelt, die Daten kénnen Deiner/lhrer Person auf keinen Fall
zugeordnet werden, die gesetzlichen Datenschutzbestimmungen werden
eingehalten. Die abgegebenen Fragebogen sind nur den Untersuchern

zuganglich.

Fur Fragen steht Dir/lhnen als beteiligter Prifarzt jederzeit Herr Prof. Dr. Dr. G.
Rogler, bzw. als Doktorandin Frau cand. med. C. Heigl zur Verfigung. Bitte
mach/machen Sie von dieser Moéglichkeit Gebrauch, sofern Dir/lhnen vor der

Befragung oder im Verlauf etwas unklar sein sollte.

200



ANHANG
L]
L]

Projekt Patientenautonomie bei Kindern

Fragebogen fir Kinder von 8 — 12 Jahren
Diabetes-Befragung

Datum der Befragung:

Tag/Monat/Jahr

1. Als erstes mochten wir etwas iiber dich erfahren:

Bitte trage ein oder kreuze an:

Ich binein 0 Maddchen O Junge

Ich bin Jahre alt

Wie viele Geschwister hastdu? o0 01 02 ©03 04 0Ob5 0iberbd

Wie alt sind Deine Geschwister? O jlinger Odlter als ich

Welche Schule besuchst du?

0 6Grundschule

O Hauptschule

0 Gesamtschule

O Gymnasium

O privater Unterricht

O Sonderschule
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In welcher Klasse bist du? Klasse

Welche Hobbies hast Du/Was machst du in Deiner Freizeit?

Ich habe Diabetes Typ

ol
o2

O weiB ich nicht

Hat in eurer Familie schon jemand Diabetes?

O Mama

O Papa

O Oma

O Opa

O Bruder O Schwester

O keiner

Hast du Kontakt mit anderen Kindern/Jugendlichémadich Diabetes haben?

o Ja

O Nein
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2. Jetzt haben wir ein paar Fragen zu deinen Erfahrungen mit dem Diabetes:

1. Seit wann hast du Diabetes?

O erst seit kurzer Zeit ( 1-3 Wochen)

O Seit Monaten wie viele?

O Seit Jahren wie viele?

2. Hast du schon bei einer Diabetes-Schulung mitgemacht?

0 Nein

3. Welche Therapieform hast du?

O Ich spritze immer zu bestimmten Zeiten
0 ich spritze zu festen Zeiten und je nach dem wie viel und wann ich esse
O ich habe eine Pumpe am Bauch

O anderes

0 weiB ich nicht
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4. Fihlst du dich jetzt manchmal krank?

O O O O O

nie selten manchmal oft immer

5. Wie wiirdest du anderen Kindern den Diabetes kurz mit eigenen Worten erkldren?

kann ich nicht

6. Hast du dich schon selbstdndig im Internet oder in Biichern iiber Diabetes erkundigt?

o Ja
O Nein

0 Nein, ich kann noch nicht so gut lesen
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7. Der Blutzuckerwert ist jetzt etwas ganz Wichtiges in deinem Leben geworden. Was

ist flr dich ein guter Blutzuckerwert?

a) Wenn ich nichts gegessen habe (hiichtern):

o 80 -110

111 - 140

O

lber 140

O

weil ich nicht

O

b) 2 Stunden hach dem Essen:

100 - 145

O

O 146 - 180

O tiber 180

O weif$ ich nicht

8. Machst du dir Sorgen um zu hohen Blutzucker?

O O O O O

nie selten manchmal oft immer
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9.Wie merkst du, dass du im Unterzucker bist?

Ich bin dann

O abwesend
O aggressiv

O unkonzentriert

ich habe dann

O Bauchschmerzen
O schwitze stark
O ich weiB es nicht

O anderes

10. Machst du dir Sorgen um zu tiefen Blutzucker?

O O O O O

nie selten manchmal oft immer

11 _Was machst du dann?

O ich esse und trinke etwas
0 ich sage sofort meinen Eltern bescheid
0 ich habe Angst und weiB nicht, was ich machen soll

O anderes
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12 Wie reagieren deine Eltern auf Unterzucker?

Sagen sie
0 .Hier trink einen Apfelsaft" oder ,iss ein Gummibdrchen!
O .Mdchtest du einen Apfelsaft oder ein Gummibdrchen?"

0 Sie sagen:

o weiB ich nicht

13.Wie wiinscht du dir, dass deine Eltern auf Unterzucker reagieren?

O .Hier trink einen Apfelsaft!" oder ,iss ein Gummibdrchen!

oder

O .Mdchtest du einen Apfelsaft oder ein Gummibarchen?"

0 Sie sollen sagen:

0 weiB ich nicht

14. Sgst du nein, wenn dir ein Freund oder eine Freundin Siiligkeiten anbietet?

O d d O O

nie selten manchmal oft immer
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15. Hast du das Gefiihl, dass dich deine Eltern zu sehr kontrollieren?

O d d O O

nie selten manchmal oft immer

16. Willst du bei der Therapie deines Diabetes gerne alles selbst machen ohne die Hilfe

deiner Eltern?

O d d O O

nie selten manchmal oft immer

17 .Fiihlst du dich von der Therapie lberfordert?

O O O O O

nie selten manchmal oft immer

18.Machst du dir Sorgen, wie es spdter mit deiner Erkrankung weitergehen wird, wenn

du zu oft hohen Blutzucker hast?

O O O O O

nie selten manchmal oft immer
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19. Hast du wegen dem Diabetes vor etwas Angst?

o Ja wenn ja, wovor?

O Nein

So, das war es auch schon! Vielen Dank firs Mitmachen!
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8.2.2 Fragebogen fur Kinder- und Jugendliche von 13 -18 Jaen

Projekt Patientenautonomie im Kindes- und Jugendsait

Fragebogen fir Kinder und Jugendliche von 13 -18J  ahren
Diabetes-Befragung

Hallo,
Wir méchten gerne wissen wie es dir mit deinem Diabetes geht und wie du
mit der Therapie zurecht kommst.

<" Bitte lies jede Frage durch

=" Uberlege und kreuze die Antwort an, die am besten zu dir passt

Es gibt keine richtige oder falsche Antwort

Es wird auch nicht wie in der Schule eine Antwort erwartet
Deine Antwort ist uns wichtig

Auf Seite 4 geht's fiir dich los.
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Klinik ftr Innere Medizin |
der Universitat Regensburg
Direktor: Prof. Dr. med. J. Schélmerich

Tel. 0941/944-7180
93042 Regensburg

Patienteninformation
Universitat Regensburg

Patientenautonomie in der Kinderheilkunde

Fragebogen-Untersuchung: Patientenautonomie in der Kinderheilkunde

Sehr geehrte(r) Patient(in), sehr geehrte Eltern

aus einem Kurs fur Medizinstudenten an der Universitatsklinik Regensburg ist
das ,Projekt Patientenautonomie” entstanden. Dabei geht es um das Verhaltnis
zwischen der Verantwortung des Arztes und der Autonomie des Patienten.
Patientenautonomie kdnnte man auch beschreiben als die Freiheit, Fahigkeit

oder Moglichkeit eines Patienten, eigenstandig zu entscheiden.

Ein Teil des Projekts beschéftigt sich mit Patienten, denen man noch keine oder
nur teilweise Autonomie gewahrt, die also nur teilweise oder gar nicht fur sich

selbst entscheiden dirfen, mit Kindern also.

Da Du/lhr Kind an einem Diabetes leide(s)t, wollten wir um die Teilnahme an
einer Fragebogen-Umfrage bitten. Dieser Fragebogen umfasst mehrere Teile.
Einen Teil mit allgemeinen Fragen wie Alter, Geschlecht, Schulabschluss usw.
und weitere Teile mit Fragen zur Lebenssituation und der Eingestandigkeit von
Entscheidungen.

Dieser Fragbogen wird in einem neutralen Umschlag eingesammelt. So kdnnen
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nach der Abgabe die Fragebdgen keiner Person mehr zugeordnet werden. Die
Daten werden von Frau cand. med. C. Heigl statistisch ausgewertet und bilden
zusammen mit einer weiteren Fragebogen-Untersuchung die Grundlage fir

eine Promotionsarbeit.

Kontakt:

Frau cand. med. C. Heigl

telefonisch Uber das Stationszimmer

Prof. Dr. Dr. Gerhard Rogler

Universitatsklinikum Regensburg

Die Teilnahme an dem Projekt ist freiwillig, Deine/ihre Einwilligung kannst
Du/kénnen Sie zu jedem Zeitpunkt vor der Abgabe widerrufen, ohne dass sich
fur Dich/Sie daraus Nachteile ergeben. Die Abgabe des Fragebogens gilt als

Einverstandnis. Es mussen nicht immer alle Frage beantwortet werden.

Die durch Sie angegebenen Informationen werden in jedem Fall streng
vertraulich behandelt, die Daten kénnen Deiner/lhrer Person auf keinen Fall
zugeordnet werden, die gesetzlichen Datenschutzbestimmungen werden
eingehalten. Die abgegebenen Fragebogen sind nur den Untersuchern

zuganglich.

Fur Fragen steht Dir/lhnen als beteiligter Prifarzt jederzeit Herr Prof. Dr. Dr. G.
Rogler, bzw. als Doktorandin Frau cand. med. C. Heigl zur Verfigung. Bitte
mach/machen Sie von dieser Moéglichkeit Gebrauch, sofern Dir/lhnen vor der

Befragung oder im Verlauf etwas unklar sein sollte.
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Projekt Patientenautonomie bei Kindern

Fragebogen fir Kinder und Jugendliche von 13 -18J  ahren
Diabetes-Befragung

Datum der Befragung:

Tag/Monat/Jahr

1. Als erstes mochten wir etwas iiber dich erfahren

Bitte trage ein oder kreuze an:

Ich binein 0 Maddchen O Junge

Ich bin Jahre alt

Wie viele Geschwister hastdu? o0 01 02 ©03 04 0Ob5 0iberbd

Wie alt sind Deine Geschwister? O jlinger 0 dlter als ich

Welche Schule besuchst du?

0 6Grundschule

O Hauptschule

0 Gesamtschule

O Gymnasium

O privater Unterricht

O Realschule
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O Sonderschule

O Lehre, Beruf als

In welcher Klasse bist du? Klasse

Welche Hobbies hast Du/Was machst du in Deiner Freizeit?

Ich habe Diabetes Typ

ol
o2

0 weiB ich nicht

Hat in eurer Familie schon jemand Diabetes?

O Mama

O Papa

O Oma

O Opa

O Bruder

0 Schwester

O keiner

Hast du Kontakt mit anderen Kindern/Jugendlichémadich Diabetes haben?

0 Ja

O Nein
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2. Jetzt haben wir ein paar Fragen zu deinen Erfahrungen mit dem Diabetes:

1. Seit wann hast du Diabetes?

O erst seit kurzer Zeit ( 1-3 Wochen)

O Seit Monaten wie viele?

O Seit Jahren wie viele?

2. Hast du schon bei einer Diabetes-Schulung mitgemacht?

0 Nein

3. Welche Therapieform hast du?

0 Ess-Spritz-Schema (Spritzen zu bestimmten Zeiten)

O intensivierte Insulintherapie (ICT) (Spritzen zu bestimmten Zeiten und abhdngig vom
Essen)

0 Insulinpumpe (CSII)

O anderes

o weiB ich nicht
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4. Fihlst du dich jetzt manchmal krank?

O O O O O

hie selten manchmal oft immer

5. Wie wiirdest du anderen Kindern/Freunden den Diabetes kurz mit eigenen Worten

erkldaren?

O kann ich nicht

6. Hast du dich schon selbstdndig im Internet oder in Biichern liber Diabetes erkundigt?

O Nein
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7. Der Blutzuckerwert ist jetzt etwas ganz Wichtiges in deinem Leben geworden. Was ist

fir dich ein guter Blutzuckerwert?

a) Wenn ich nichts gegessen habe (niichtern):

o 80 -110
O 111 - 140
O uber 140

O weiB ich nicht

b) 2 Stunden hach dem Essen:

0 100 - 145

0 146 - 180

O tber 180

O weifs ich nicht

8. Machst du dir Sorgen um zu hohen Blutzucker?

O O O O O

hie selten manchmal oft immer

9_.Wie merkst du, dass du im Unterzucker bist?

Ich bin dann
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O abwesend
O aggressiv

O unkonzentriert

ich habe dann

O Bauchschmerzen
O SchweiBausbriiche
O ich weiB es nicht

O anderes

10. Machst du dir Sorgen um zu tiefen Blutzucker?

d O O d d

hie selten manchmal oft immer

11 _Was machst du dann?

O ich esse und frinke etwas
0 ich sage sofort meinem Lehrer/meiner Lehrerin, Nachbar/in oder meinen Eltern bescheid
0 ich habe Angst und weiB nicht, was ich machen soll, ich brauche dann Hilfe von anderen

O anderes
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12. Wie reagieren deine Eltern auf Unterzucker?

Sagen sie
0 .Hier trink einen Apfelsaft oder iss ein Gummibdrchen!”
oder

O .Mdchtest du einen Apfelsaft oder ein Gummibdrchen?"

O anders

13. Wie wiinscht du dir, dass deine Eltern auf Unterzucker reagieren?

0 .Hier trink einen Apfelsaft oder iss ein Gummibarchen!”
oder

O .Mdchtest du einen Apfelsaft oder ein Gummibdrchen?"

O anders

14. Fdllt es dir schwer, dich an die Essensregeln zu halten, wenn du mit Freunden

unterwegs bist?

d O O d d

hie selten manchmal oft immer
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15. Hast du das Gefiihl, dass dich deine Eltern zu sehr kontrollieren?

O O O O O

hie selten manchmal oft immer

16. Willst du bei der Therapie deines Diabetes gerne alles selbst machen ohne die Hilfe

deiner Eltern?

O O O O O

hie selten manchmal oft immer

17 .Fiihlst du dich von der Therapie iiberfordert?

d O O d d

hie selten manchmal oft immer

18. Machst du dir Sorgen, wie es spdter mit deiner Erkrankung weitergehen wird, wenn

du zu oft hohen Blutzucker hast?

d O O d d

hie selten manchmal oft immer
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19. Hast du wegen dem Diabetes vor etwas Angst?

0 Ja wenn ja, wovor?

O Nein

So, das war es auch schon! Vielen Dank fiirs Mitmachen!
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8.2.3 Elternfragebogen

Projekt Patientenautonomie im Kindes- und Jugendsait

Fragebogen fur die Eltern der Kinder von 8-15 Jahre n

Diabetes - Befragung
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Klinik ftr Innere Medizin |
der Universitat Regensburg
Direktor: Prof. Dr. med. J. Schélmerich

Tel. 0941/944-7180
93042 Regensburg

Patienteninformation
Universitat Regensburg

Patientenautonomie in der Kinderheilkunde

Fragebogen-Untersuchung: Patientenautonomie in der Kinderheilkunde

Sehr geehrte(r) Patient(in), sehr geehrte Eltern

aus einem Kurs fur Medizinstudenten an der Universitatsklinik Regensburg ist
das ,Projekt Patientenautonomie” entstanden. Dabei geht es um das Verhaltnis
zwischen der Verantwortung des Arztes und der Autonomie des Patienten.
Patientenautonomie kdnnte man auch beschreiben als die Freiheit, Fahigkeit

oder Moglichkeit eines Patienten, eigenstandig zu entscheiden.

Ein Teil des Projekts beschéftigt sich mit Patienten, denen man noch keine oder
nur teilweise Autonomie gewahrt, die also nur teilweise oder gar nicht fur sich

selbst entscheiden dirfen, mit Kindern also.

Da Du/lhr Kind an einem Diabetes leide(s)t, wollten wir um die Teilnahme an
einer Fragebogen-Umfrage bitten. Dieser Fragebogen umfasst mehrere Teile.
Einen Teil mit allgemeinen Fragen wie Alter, Geschlecht, Schulabschluss usw.
und weitere Teile mit Fragen zur Lebenssituation und der Eingestandigkeit von
Entscheidungen.

Dieser Fragbogen wird in einem neutralen Umschlag eingesammelt. So kdnnen
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nach der Abgabe die Fragebdgen keiner Person mehr zugeordnet werden. Die
Daten werden von Frau cand. med. C. Heigl statistisch ausgewertet und bilden
zusammen mit einer weiteren Fragebogen-Untersuchung die Grundlage fir

eine Promotionsarbeit.

Kontakt:

Frau cand. med. C. Heigl

telefonisch Uber das Stationszimmer

Prof. Dr. Dr. Gerhard Rogler

Universitatsklinikum Regensburg

Die Teilnahme an dem Projekt ist freiwillig, Deine/ihre Einwilligung kannst
Du/kénnen Sie zu jedem Zeitpunkt vor der Abgabe widerrufen, ohne dass sich
fur Dich/Sie daraus Nachteile ergeben. Die Abgabe des Fragebogens gilt als

Einverstandnis. Es missen nicht immer alle Frage beantwortet werden.

Die durch Sie angegebenen Informationen werden in jedem Fall streng
vertraulich behandelt, die Daten kénnen Deiner/lhrer Person auf keinen Fall
zugeordnet werden, die gesetzlichen Datenschutzbestimmungen werden
eingehalten. Die abgegebenen Fragebogen sind nur den Untersuchern

zuganglich.

Fur Fragen steht Dir/lhnen als beteiligter Prifarzt jederzeit Herr Prof. Dr. Dr. G.
Rogler, bzw. als Doktorandin Frau cand. med. C. Heigl zur Verfigung. Bitte
mach/machen Sie von dieser Moéglichkeit Gebrauch, sofern Dir/lhnen vor der

Befragung oder im Verlauf etwas unklar sein sollte.
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Projekt Patientenautonomie bei Kindern

Fragebogen fir die Eltern der Kinder von 8-15 Jahre n

Datum der Befragung:

Tag/monat/jahr

1. Zundchst méchten wir ihnen ein paar Fragen zu ihrem Kind und

seiner Erkrankung stellen:

1. Mein Kind hat Diabetes Typ

ol

o2

2. Seit wann hat ihr Kind Diabetes?

O erst seit kurzer Zeit ( 1-3 Wochen)

O Seit Monaten wie viele?

O Seit Jahren wie viele?

3. Welche Therapie bekommt ihr Kind?

0 Ess-Spritz-Schema (Spritzen zu bestimmten Zeiten)

0 intensivierte Insulintherapie (ICT) (Spritzen zu bestimmten Zeiten und abhdngig vom
Essen)

0 Insulinpumpe (CSII)
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O anderes

O weif ich nicht

4. Wie wichtig sind fiir Sie die Blutzuckerwerte?

d d d O d

nicht wichtig etwas wichtig ziemlich wichtig sehr wichtig extrem wichtig

5. Haben Sie das Gefiihl, dass ihr Kind auch ohne ihre Hilfe die Therapie bewdltigen und

verstehen kénnen will?

d O O O d

nie selten manchmal oft immer

6. Wie wichtig sind fiir Sie selbst Mitarbeit und Selbstdndigkeit ihres Kindes beim Insulin

spritzen und Blutzucker messen?

d d d O d

nicht wichtig etwas wichtig ziemlich wichtig sehr wichtig extrem wichtig
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7. Wie reagieren sie auf Unterzucker bei ihrem Kind? Wie wiirden sie sich selbst

einschdtzen:

Sagen sie eher

O .Hier trink einen Apfelsaft" oder .iss ein Gummibdrchen!"
oder

O .Mdchtest du einen Apfelsaft oder ein Gummibdrchen?"

O keines von beiden

(bitte zutreffendes selbst formulieren)

8.Haben sie jetzt mehr Angst um ihr Kind als friher?

0 0 O O O O
1 2 3 4 5 6
Trifft absolut Trifft gar
zZu nicht zu

9. Hat ihr Kind geduBert, wovor es Angst hat?

0 Ja wenn ja, wovor?

O Nein
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10. Verbieten sie ihrem Kind Dinge wegen seinem Diabetes?

O O O O O

nie selten manchmal oft immer

11. Sieht ihr Kind die Notwendigkeit mancher Verbote ein?

O O O O O

nie selten manchmal oft immer

12_Haben sie das Gefiihl sie behandeln ihr Kind jetzt als wdre es jiinger?

O O U - - .
1 2 3 4 ° 6
Trifft absolut Trifft gar
zu nicht zu

13.Fiihlen sie sich selbst von der Therapie ihres Kindes iiberfordert?

O O O O O

hie selten manchmal oft immer
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2. Nun moéchten wir ihnen noch gerne ein paar Fragehrer Person stellen:

1. Schulabschluss der Mutter

O keinen Schulabschluss
0 Forderschulabschluss
0 Hauptschulabschluss

O Realschulabschluss

O Abitur

2. Schulabschluss des Vaters

O keinen Schulabschluss
0 Forderschulabschluss
0 Hauptschulabschluss

O Realschulabschluss

O Abitur

2. Berufsausbildung der Mutter
0 ohne Berufsausbildung

Ausbildung als

Berufsausbildung des Vaters
0 ohne Berufsausbildung

Ausbildung als
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3. Hat aufRer ihrem Kind in der naheren Familie auch Dabete®

O Sie selbst

O Ehepartner/in
O Oma

O Opa

O andere Kinder

O keiner

Vielen Dank fiir ihre Mitarbeit!
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