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Abstract

Hintergrund: Eltern von chronisch kranken Kindern haben haufig aufgrund der Erkrankung
des Kindes eine eingeschrankte Lebensqualitdt. Eltern von Kindern mit einem
Adrenogenitalen Syndrom (AGS) muissen lernen, mit der Erkrankung und ihren
lebensbedrohlichen Folgen umzugehen. Ziel dieser Bachelorarbeit ist es, die
Lebensqualitat dieser Eltern zu untersuchen, um mdogliche Faktoren zu finden, welche diese

besonders beeinflusst.

Methoden: Die Bachelorarbeit wurde im Rahmen der retrospektiven mixed-method
Querschnittsstudie Lebensqualitédt und Copingmechanismen der Eltern von Kindern mit
einem im Neugeborenenscreening diagnostizierten Adrenogenitalen Syndrom verfasst. Bei
den Fragebdgen handelte es sich um einige generelle Fragen zu den krankheitsbezogenen
Daten des Kindes, das Ulmer Lebensqualitats-Inventar fur Eltern chronisch kranker Kinder
(ULQIE), das Coping Health Inventory for Parents (CHIP) und die Bedirfnisskala fur Eltern
chronisch kranker Kinder. Von den 119 befragten Familien antworteten 60, wobei 102
unterschiedliche Elternteile erfasst wurden. Fir die Auswertung der Daten wurden
Testverfahren zur Untersuchung von Mittelwertsunterschieden der zu untersuchenden
Aspekte fur die Skalen des ULQIE durchgefuhrt. Weiterfihrend wurde die Effektstarke

anhand einer multiplen linearen Regression untersucht.

Ergebnisse: Eltern, welche sich ausreichend Uber die Erkrankung des eigenen Kindes
informiert fuhlten, hatten eine deutlich hoéhere Lebensqualitat in den Bereichen
Leistungsfahigkeit (p = 0,049), Selbstverwirklichung (p = 0,030) und auf der Gesamtskala
(p =0,017). Eltern, deren Kind eine Salzverlustkrise erlebt hatte, zeigten eine deutlich
héhere Lebensqualitat auf den Skalen Zufriedenheit mit der familiaren Situation (p = 0,026),
Selbstverwirklichung (p < 0,001), Allgemeinbefinden (p = 0,039) und auf der Gesamtskala
(p = 0,015). Eltern, die psychosozialen Angeboten nutzten, hatten eine deutlich niedrigere
Lebensqualitat in den Doméanen der Leistungsfahigkeit (p = 0,013), Zufriedenheit mit der
familiaren Situation (p = 0,006) und der Gesamtskala (p = 0,010). Im Vergleich zu Eltern
von Kindern mit ahnlichen seltenen Erkrankungen hatten die Eltern von Kindern mit AGS in
dieser Stichprobe eine deutlich hohere Lebensqualitdt. Vielmehr &hnelte ihre

Lebensqualitat der einer Vergleichsstichprobe von Eltern mit gesunden Kindern.

Schlussfolgerung: Die Lebensqualitat der Eltern von Kindern mit einem AGS scheint sich
an die der Eltern von gesunden Kindern anzugleichen. Fir ihre Lebensqualitat sind
trotzdem einige Faktoren, beispielsweise das Verstehen der Erkrankung des Kindes,
besonders wichtig. Fur einen Grol3teil der Familien dieser Untersuchung lag die Diagnose
jedoch schon viele Jahre zuriick, wodurch weitere Erhebungen zur Erfassung der

Lebensqualitat von Eltern in den ersten Monaten und Jahren nach der Geburt nétig sind.
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1. Hintergrund
1.1 Einleitung

Mit der deutschlandweiten Einfihrung des erweiterten Neugeborenenscreenings kénnen
seltene angeborene Stoffwechselerkrankungen, wie das Adrenogenitale Syndrom (AGS),
bei Neugeborenen bereits vor Symptombeginn diagnostiziert werden. Dies erlaubt das
frihe Einsetzen einer Therapie, wodurch schwere Folgen einer spateren Diagnose

verhindert werden kénnen (Gramer et al., 2017).

Die Diagnose einer solchen seltenen Erkrankung ist jedoch fur die Eltern mit zusétzlichem
Stress, Angsten, Sorgen und vielen Fragen verbunden. Diese zusatzlichen Stressoren,
welche die Eltern nicht nur in den ersten Wochen nach der Diaghose, sondern meist tiber
die gesamte Kindheit hinaus belasten, haben eine negativen Effekt auf die elterliche
Lebensqualitdt (Cousino & Hazen, 2013). Bisher haben nur wenige Studien die
Lebensqualitat der Eltern von Kindern mit AGS untersucht. Daher ist das Ziel dieser
Bachelorarbeit, klinische und soziodemografische Einflussfaktoren auf die elterliche

Lebensqualitat in Familien mit einem Kind mit der Diagnose AGS zu untersuchen.

1.2 Neugeborenenscreening

Das erste Neugeborenenscreening auf Stoffwechsel- und Hormonstérungen wurde mit dem
Screening auf Phenylketonurie deutschlandweit im Jahr 1969 eingefuihrt. Dieses wurde bis
1997 aufgrund der Empfehlung der Screeningkomission der Deutschen Gesellschaft fur
Kinderheilkunde um die Erkrankungen Galaktoséamie, Biotinidasemangel, Hypothyreose
und das Adrenogenitale Syndrom erweitert (Lindner, Bettendorf, & Hoffmann, 2005). Im
Jahr 2005 wurde schlief3lich durch den Gemeinsamen Bundesauschuss das ,Erweiterte
Neugeborenenscreening® durch eine neue Richtlinie in den Leistungskatalog
aufgenommen. Dieses beinhaltete zehn Stoffwechsel- sowie zwei Hormonstérungen und
wurde 2016 um das Screenings auf Mukoviszidose ergénzt (Gemeinsamer
Bundesausschuss, 2016). Des Weiteren wird seit 2016 ein Pilotprojekt durchgefiihrt,
welches das bestehende Screening um 26 weitere Stoffwechselkrankheiten erweitert
(Universitatsklinikum Heidelberg, 2016). Das Screening kann jedoch nur eine
Verdachtsdiagnose stellen, welche durch weitere diagnostische Untersuchungen geklart

werden muss (Nennstiel-Ratzel, Luders, & Blankenstein, 2015).

Durch die friihe Diagnose dieser Erkrankungen kdnnen die Kinder vor dem Eintreten von

Krankheitssymptomen behandelt werden, wodurch diese vor schweren kdrperlichen und



geistigen Beeintrachtigungen oder dem Tod bewahrt werden kdnnen (Gramer et al., 2017).
Seit der Einflhrung des Screenings wurden bis 2014 34 Mio. Kinder untersucht und bei
Uber 11.000 Kindern schwere Folgen aufgrund einer angeborenen Stoffwechselerkrankung
oder Endokrinopathie verhindert (Gramer, Nennstiel-Ratzel, & Hoffmann, 2018). Deshalb
gilt das Neugeborenenscreening als eine der erfolgreichsten

Sekundarpraventionsmal3nahmen.

1.3 Das Adrenogenitale Syndrom (AGS)

Bei dem Adrenogenitalen Syndrom handelt es sich um eine der endokrinen
Zielerkrankungen des Neugeborenenscreenings, welche in der klassischen Form eine
Reihe von autosomal rezessiv vererbten Defekten der Steroidbiosynthese in der
Nebennierenrinde beschreibt. AGS hat eine Pravalenz von ca. 1:14.000 und z&hlt damit zu
den seltenen Erkrankungen (Gramer et al., 2018). In der haufigsten Form, welche in etwa
94 % der Félle vorliegt, fuhrt die angeborene Mutation zu einer Fehlfunktion der 21-
Hydroxylase. Als Folge dieses Defektes ist eine erhdhte Menge des Hormons 17-
Hydroxyprogesteron im Blut vorzufinden, welches ausschlaggebend fir die
Verdachtsdiagnose im Screening ist. Bei ungefahr zwei Drittel der Erkrankten mit einem 21-
Hydroxylase-Defekt besteht ein kompletter Funktionsverlust des Enzyms. Dies kann
innerhalb der ersten zwei bis drei Lebenswochen zu einer lebensbedrohlichen
Salzverlustkrise fiihren, welche im Verlauf des Lebens ohne angemessene Therapie in
Stresssituationen erneut auftreten kann. Durch die Diagnose im Screening kann eine solche
Salzverlustkrise durch das prasymptomatische Einsetzen einer Therapie verhindert
werden. Bei ca. einem Drittel der Patienten verbleibt noch eine Restaktivitat von 1-2 % der
Enzyme, welche ausreichend ist, um eine Salzverlustkrise zu verhindern. Bei weiblichen
Kindern kann es auRerdem zu einer auRRerlichen Virilisierung des Genitals kommen, welche
meist innerhalb der ersten zwei Lebensjahre operativ korrigiert wird (Kapelari, 2011).
Darlber hinaus erreichen Patienten trotz der Therapie meistens nur eine
unterdurchschnittliche Korpergrof3e und es kommt zu einem verfrihten Eintreten der
Pubertat. Bei Madchen kann es weitergehend auch zu Hirsutismus, also einer Behaarung
mit mannlichem Verteilungsmuster, oder Oligomenorrhoe, einer Verldngerung des

Menstruationszyklus auf Uber 35 Tage kommen (Pignatelli, Pereira, & Pasquali, 2019).
1.4 Psychosoziale Belastung aufgrund eines positiven Screeningbefunds

Die aus dem Screening hervorgehende Verdachtsdiagnose ist fiir die Eltern meist mit einer

erhdhten psychosozialen Belastung verbunden. Der anfangliche Schock Uber das
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unerwartete positive Testergebnis kann zu Angst, Trauer, Hilflosigkeit, Uberforderung und
Depressivitat fuhren (DeLuca, Kearney, Norton, & Arnold, 2011). Eine unverziigliche und
komplette Aufklarung durch das betreuenden arztliche Fachpersonal Uber die Diagnose
zahlt als wichtiger Faktor, um die psychosoziale Belastung der Eltern zu mindern. Hierbei
ist die Verstandlichkeit der Informationen fur die Eltern sowie die personliche
Kommunikation mit bereits bekanntem arztlichem Fachpersonal besonders wichtig
(DeLuca et al., 2011; Moody, 2017; Schmidt et al., 2012). In diesem Gespréach sind die Art
und Menge an Informationen, die fur die Bewaltigung der Situation bendtigt werden,
geschlechtsabhangig. Vater scheinen haufig mehr medizinische Informationen uber die
Krankheit als Mutter zu bendtigen, um ein ausreichendes Verstandnis zu erlangen
(Graungaard & Skov, 2007).

Insbesondere wenn Unklarheit Uber den Gesundheitszustand des eigenen Kindes besteht,
wird dieses Ereignis von den Eltern mit negativen Emotionen verbunden. Dies kann vor
allem bei genetisch vererbten Erkrankungen einen negativen Effekt auf die elterliche
Beziehung haben, wodurch die Familiendynamik beeintrachtigt wird (Moody, 2017). Es
besteht dadurch die Gefahr einer Stérung des frihen Bindungsprozesses zu dem Kind,
welcher fir die weitere kindliche Entwicklung von groRer Bedeutung ist. Fir ein
entwicklungsforderndes Erziehungsverhalten ist die Akzeptanz der Diagnose und die
Umstellung der Erwartungen an das eigene Kind von erheblicher Bedeutung (Marvin &
Pianta, 1996). Die Bewadltigung der Diagnose hangt von den familiaren und sozialen
Strukturen ab, kann jedoch durch spezialisierte Beratungs- sowie Hilfsangebote und den
Kontakt mit Eltern, deren Kinder die gleiche Diagnose haben, positiv bestarkt werden.
Insbesondere der Ubergang in das alltagliche Leben mit einem chronisch kranken Kind
kann durch den Austausch mit anderen betroffenen Eltern erleichtert werden (Chudleigh et
al., 2016; Salm, Yetter, & Tluczek, 2012).

Obwohl bei betroffenen Eltern eine erhdhte psychosoziale Belastung nachgewiesen ist,
fehlt es haufig an professioneller Unterstitzung und psychosozialen Hilfsangeboten
(Nehring et al., 2015). Des Weiteren bestehen aufgrund der Seltenheit und Komplexitat der
im Screening erkannten Krankheiten meist Probleme, spezialisiertes Arztliches
Fachpersonal fur die Behandlung und Betreuung des Kindes zu finden. Diese weitere
Herausforderung tragt zusatzlich zu der ohnehin schon bestehenden psychosozialen
Belastung bei, sodass betroffene Eltern eine familienorientierte, interdisziplinare
Versorgung bendtigen, welche an ihre Bedurfnisse angepasst ist (Reimann, Bend, &
Dembski, 2007).



1.5 Lebensqualitat von Eltern mit chronisch kranken Kindern

Neben der psychosozialen Belastung zahlt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(HrQol) als wichtiges Outcome einer erfolgreichen Behandlung. HrQoL beschreibt das
subjektive  psychische, physische, mentale und soziale gesundheitsbezogene
Wohlbefinden einer Person sowie ihre Funktionsfahigkeit (Karimi & Brazier, 2016). Die
Messung der Lebensqualitat einer spezifischen Krankheitsgruppe ermoglicht es, diese zu
beschreiben und einen Vergleich mit Normdaten aus der Gesamtbevélkerung anzustellen.
So konnen Belastungen, Ressourcen sowie Defizite im Vergleich zu der
Allgemeinbevdlkerung  identifiziert  werden, wodurch  die  Entwicklung  von
Interventionsmaflinahmen anhand der Bedlrfnisse der Betroffenen ermdglicht wird
(Ravens-Sieber & Otto, 2015).

Studien, welche die Lebensqualitat von Eltern mit chronisch kranken Kindern untersuchten,
fanden, dass die erhdhte Belastung und zusatzliche Verantwortung, bedingt durch die
Pflege des eigenen Kindes, zu einer Einschrankung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat fuhren (Vonneilich, Lidecke, & Kofahl, 2016). Weiter bedeutet die
Versorgung des chronisch kranken Kindes und der damit einhergehende Zeitaufwand fiir
viele Eltern, dass sie ihre eigenen Interessen und soziale Bedirfnisse zuriickstellen
mussen. Dies hat haufig den Verlust von sozialen Kontakten und eine dadurch resultierende
soziale Isolation oder eheliche Konflikte zur Folge (Nehring et al., 2015). Der grof3e
Zeitaufwand bedeutet auch in viele Fallen eine Einschrankung der Arbeitstatigkeit, wodurch
viele Eltern in finanzielle Schwierigkeiten gelangen. Insbesondere Mutter von chronisch
kranken Kindern haben haufig nur eine Teilzeitbeschaftigung oder missen die eigene
Erwerbstatigkeit komplett aufgeben, da sie oft die zentralen Versorgerinnen der Kinder sind
(Parish, Seltzer, Greenberg, & Floyd, 2004). Weitere Faktoren sind seelischer Kummer,
bendtigte Hilfe im Haushalt oder Eheprobleme (Vonneilich et al., 2016). Fir eine bessere
Lesbarkeit bezieht sich im weiteren Verlauf dieser Arbeit das Wort Lebensqualitat immer

auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat.

1.6 Lebensqualitat der Eltern von Kindern mit AGS

Mit den psychosozialen Folgen fur die Eltern von Kindern mit AGS haben sich bisher nur
wenige Studien beschaftigt. Die befragten Eltern in einer Studie von Waldthausen (2007)
hatten im Vergleich zu Eltern eines gesunden Kindes eine durchschnittliche und in einigen
Bereichen sogar eine Gberdurchschnittliche Lebensqualitat. Die Belastung der Eltern schien

jedoch stark vom Alter abhangig zu sein und war in der Phase nach der Geburt am
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hdchsten, gepragt von Angst und Informationsbedarf Uber die Krankheit. In einer
qualitativen Analyse von Boyse, Gardner, Marvicsin, and Sandberg (2014) beschrieben
Eltern die Diagnosestellung als ein Uberwéaltigendes und schockierendes Ereignis. Sie
berichteten au3erdem ihre Frustration mit den bereitgestellten Informationen, da diese fir
sie nur schwer verstandlich und nicht ausreichend waren. Weitergehend fuhrte Lundberg,
Lindstrém, Roen, and Hegarty (2017) die Herausforderungen, mit denen die Eltern in der
anfanglichen Phase nach der Diagnose konfrontiert wurden, aus. Lundberg beschrieb
ebenfalls die Problematik der unzureichenden Aufklarung der Eltern tber die Krankheit und
die speziellen Bedurfnisse eines Kindes mit AGS. Dartber hinaus hatten die Eltern nach
den Gesprachen mit dem arztlichen Fachpersonal viele unbeantwortete Fragen zu dem
alltadglichen Umgang mit der Erkrankung des Kindes. Diese beinhalteten die Verabreichung
von Medikamenten, wie sie selber mit der Krankheit umgehen sollen und wie sie mit dem
Kind, der Familie oder Freunden tber die Krankheit reden konnen. Eine weitere Studie von
Bennecke et al. (2015) zeigte, dass die betroffenen Eltern wahrend dieser Zeit einen
erhohten Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung haben, welche jedoch in vielen Féllen
nicht vorhanden ist.

Dennoch scheinen Eltern mit der Zeit die Krankheit ihres Kindes zu bewéltigen und machen
sich weniger Sorgen um dieses. So berichteten in einer Studie von Sanches, Wiegers,
Otten, and Claahsen-van der Grinten (2012) 97 % der Eltern von Kindern mit AGS im Alter
von vier bis zwolf Jahren, dass sie mit der Gesundheit ihres Kindes zufrieden seien und
76 % hatten keine Angst vor einer Salzverlustkrise. Trotzdem bleibt die anfangliche Phase

nach der Geburt als kritisch anzusehen.

2. Ziel dieser Arbeit

Das Ziel dieser Bachelorarbeit ist die Untersuchung von Einflussfaktoren auf die
Lebensqualitat der Eltern von Kindern mit AGS. Die Befragung der Eltern fand durch eine
Reihe von standardisierten psychometrischen Instrumenten sowie einiger selbsterstellen
Fragebdgen zur Erfassung soziodemografischer und klinischer Daten statt. Dadurch sollen
in dieser Arbeit die folgenden Fragestellungen zur Lebensqualitat der Eltern Uberprift

werden:

e Existieren Unterschiede in der Lebensqualitat zwischen Eltern von Kindern mit AGS,
der Allgemeinbevélkerung und Eltern von Kindern mit &ahnlichen chronischen

Erkrankungen?



¢ Wird die Lebensqualitdt der Eltern von soziodemografischen Faktoren, wie dem
Geschlecht der Eltern, dem Bildungsstatus, der Wohnortsgréf3e, dem Alter und
Geschlecht des Kindes sowie dem Vorhandensein von Geschwisterkindern
beeinflusst?

e Wird Lebensqualitat der Eltern wird durch das Vorhandensein ausreichender
Informationen, den Informationsaustausch mit anderen betroffenen Eltern und der
Verfluigbarkeit von psychosozialen Angeboten beeinflusst oder dem Erleben einer

Salzverlustkrise beeinflusst?

Mit dem Vergleich zu anderen Populationen soll herausgefunden werden, ob bei den Eltern
von Kindern mit AGS lberhaupt eine Einschrankung in ihrer Lebensqualitéat existiert. Bei
der Frage nach soziodemografischen Einflissen wird vor allem ein Zusammenhang mit
dem Alter des Kindes vermutet, da die Eltern mit der Zeit lernen, mit der Erkrankung des
Kindes umzugehen. Die dadurch abnehmende Belastung sollte zu einer Steigerung der
Lebensqualitat fuhren. Auch das Geschlecht des Kindes wird als Einflussfaktor erwartet, da
die Erkrankung bei Madchen aufgrund der Virilisierung haufig deutlich komplexer ist. Bei
der Fragestellung nach krankheitsbezogenen Faktoren wird insbesondere vermutet, dass
Eltern, welche die Erkrankung ihres Kindes in den eigenen Augen ausreichend verstehen,
ein besseres Copingverhalten haben. So werden mogliche Sorgen und Angste gelindert,
wodurch eine hohere Lebensqualitat besteht. Ein ahnlicher Effekt wird bei dem Austausch
mit anderen betroffenen Eltern erwartet. Die Eltern kdnnen ihre Erfahrungen und ihr Wissen
Uber den Umgang mit dem erkrankten Kind untereinander teilen, wodurch vermutlich die
Lebensqualitat erhoht wird. Das Erleben einer Salzverlustkrise mit Krankenhausaufenthalt
wird hingegen als ein negativer Einfluss auf die Lebensqualitat erwartet, da dieser
lebensbedrohliche Aspekt der Krankheit die Eltern dauerhaft verunsichern und Sorgen

bereiten kdnnte.

3. Methoden

Diese Bachelorarbeit wurde im Rahmen der retrospektiven mixed-method
Querschnittsstudie Lebensqualitédt und Copingmechanismen der Eltern von Kindern mit
einem im Neugeborenenscreening diagnostizierten Adrenogenitalen Syndrom verfasst. Fur
diese wurden 120 Familien aus der populationsbezogenen Studie zum Langzeitverlauf der
im Neugeborenenscreening entdeckten Kinder rekrutiert und anhand einer Reihe von
qualitativen und quantitativen Instrumenten befragt. Die Befragung fand zwischen den
Jahren 2018 bis 2019 statt.



Als Ausschlusskriterien fur die Studie zahlten das Fehlen einer unterschriebenen
Einwilligungserklarung, unzureichende Deutschkenntnisse und Familien, bei denen andere

Krankheiten des Kindes oder anderer Familienmitglieder im Vordergrund standen.

3.1 Datenerhebung

Insgesamt wurden fir die Studie funf verschiedene Fragebdgen mit insgesamt 136
verschiedenen Items verwendet. Diese beinhalteten soziodemografischen Angaben,
Angaben zum Kind (inkl. klinische Angaben), das Ulmer Lebensqualitats-Inventar fir Eltern
chronisch kranker Kinder (ULQIE) (Lutz Goldbeck & Storck, 2002), das Coping Health
Inventory for Parents (CHIP) (McCubbin et al., 1983) und die Bedirfnisskala fir Eltern
chronisch kranker Kinder (Wiedebusch & Muthny, 2004). Diese wurden als
Fragebogenpaket an die Eltern mit einem vorfrankierten Riickumschlag ausgesendet.

Fur diese Bachelorarbeit wurden Daten aus den soziodemografischen Angaben, Angaben
zum Kind, der Bedurfnisskala fiir Eltern chronisch kranker Kinder und dem ULQIE

verwendet.

3.1.1 Fragebogen zur Erhebung soziodemografischer Daten

Die soziodemografischen Angaben bestehen aus 14 geschlossenen Multiple-Choice-
Fragen zu den grundlegenden Daten der Eltern, wie Geschlecht, Bildung oder Einkommen.
Des Weiteren existieren zwei offene Fragen zum Alter der Eltern und der Anzahl an Kindern.
Der Fragebogen beinhaltet auch spezifische Fragen zu der Erkrankung des Kindes, wie
etwa welche Quellen von den Eltern fur das Erlangen von Informationen Uber die Krankheit

genutzt oder ob psychosoziale Angebote bisher in Anspruch genommen wurden.

Fur die statistische Auswertung und Beantwortung der Thesen wurden aus diesem
Fragebogen die Items zu den Themen WohnortsgréRe, héchster Bildungsabschluss,

psychosoziale Beratungsangebote und Informationsaustausch mit anderen Eltern genutzt.

3.1.2 Klinische Angaben zum Kind

Der Fragebogen mit den Angaben zum ersten Kind mit AGS besteht aus 26 Items, welche
klinische Daten, den Ablauf der Diagnose, so wie die bisherigen Therapieformen erheben.

24 dieser Fragen beziehen sich auf alle Kinder, wahrend sich die restlichen zwei auf die
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Virilisierung des Geschlechtsorgans beziehen. Diese wurden dementsprechend nur von

Eltern erkrankter Madchen beantwortet.

Fur Eltern mit mehreren an AGS erkrankten Kindern lag noch ein weiterer Fragebogen bei,
welcher in zehn Fragen die wichtigsten klinischen Daten und weitere Aspekte zu dem
zweiten Kind erfasst. Hier wurde vor allem nach der Therapieform sowie Komplikationen
wahrend und nach der Geburt gefragt. Die statistische Ausarbeitung dieser Arbeit bezieht

sich nur auf das erste Kind mit AGS in den Familien.

3.1.3 Das Ulmer Lebensqualitats-Inventar (ULQIE)

Bei dem ULQIE handelt es sich um ein von Goldbeck und Storck im Jahr 2002 erstelltes
Instrument zur psychometrischen Selbstbeurteilung, wobei ein besonderer Fokus auf die
spezifischen Bedurfnisse und Belastungen von Eltern chronisch kranker Kinder gelegt
wurde. Alle Fragen beziehen sich auf die letzten sieben Tage vor dem Zeitpunkt des
Ausfillens, wodurch ein aktuelles Bild der Lebensqualitéat erstellt wird. Der Fragebogen
beinhaltet 29 Items, welche je flnf vorgegebene Antwortmdglichkeiten haben: nie, selten,
manchmal, oft und immer. Die Items sind auf finf Subskalen aufgeteilt, welche einzelne
Bereiche der Lebensqualitat abbilden und aus jeweils flnf bis sieben Iltems bestehen. Die
funf Subskalen sind: Leistungsfahigkeit, Zufriedenheit mit der famili&ren Situation,
Emotionale Belastung, Selbstverwirklichung und Allgemeinbefinden. Zu der Skala
Leistungsfahigkeit gehtren Faktoren wie Konzentration, Belastbarkeit, Leistungsfahigkeit
im Berufsleben oder Haushalt und die Bewaltigung des Alltags. Die Zufriedenheit mit der
familiaren Situation beschreibt das allgemeine Wohlbefinden in der Familie und mit dem
Partner sowie das eigene Verhdltnis zum Kind. Bei der Emotionalen Belastung steht vor
allem die durch die Erkrankung des Kindes entstehende Belastung im Vordergrund. Die
Skala Selbstverwirklichung soll die Freizeit der Eltern und ihre Entfaltungsmdglichkeiten
erfassen, wobei sowohl die eigene Partnerschaft als auch die Beziehungen zu Freunden
eine wichtige Rolle spielen. Zuletzt werden zur Erfassung des Gesundheitszustandes
Faktoren wie Schlafqualitdt, Essverhalten und die allgemeine Aktivitat unter der Skala

Allgemeinbefinden zusammengefasst.
Im Folgenden befindet sich fir jede der Subskalen eine Beispielfrage:

e Leistungsfahigkeit: ,In der letzten Woche fiihlte ich mich erschopft.”
e Zufriedenheit mit der familiaren Situation: ,In der letzten Woche war mein Verhaltnis

zu meinem Kind / meinen Kindern zufriedenstellend.”



¢ Emotionale Belastung: ,In der letzten Woche hat mich die Betreuung meines
kranken Kindes stark belastet.”

o Selbstverwirklichung: ,In der letzten Woche hatte ich ausreichend freie Zeit fir mich
personlich.”

o Allgemeinbefinden: ,In der letzten Woche war ich aktiv und voller Energie.”

Schlussendlich wird eine Gesamtskala gebildet, welche die Subskalen sowie vier weitere
ltems miteinbezieht. Die vier zusatzlichen Items behandeln kérperlichen Beschwerden,
Schmerzen, Reizbarkeit und Nervositét, wodurch die allgemeine physische und psychische
Gesundheit mitberiicksichtigt werden soll. Die Werte der Gesamtskala gehen von 0 bis 116
Punkten, wobei ein héheres Ergebnis eine bessere gemessene Lebensqualitat bedeutet.
Weitergehend ist eine Umformung von sowohl den Subskalen, als auch der Gesamtskala
zu Prozentrangen moglich. Hierbei wird ein Prozentrang unter 25% als

unterdurchschnittlich und tber 75 % als Gberdurchschnittlich gewertet.

Insgesamt ermoglicht das ULQIE die Erfassung der Lebensqualitat von Eltern mit chronisch
erkrankten Kindern mittels standardisierter Fragen, welche an deren spezifische Probleme
angepasst sind und aufgrund der geringen Anzahl an Items ideal fir den Einsatz im
klinischen Alltag ist (Lutz Goldbeck & Storck, 2002).

3.1.4 Die Bedirfnisskala fur Eltern chronisch kranker Kinder

Der Fragebogen misst die Winsche und Bedtrfnisse der Eltern chronisch kranker Kinder.
Er umfasst 17 Items sowie zwei weitere fir Eltern mit mehr als einem erkrankten Kind. Fir
jede Frage sollen die Eltern beurteilen, wie stark ihr Bedirfnis nach den verschiedenen
ltems ausgepréagt ist. Die Fragen werden anhand einer Ratingskala beurteilt, wobei die
maglichen Antworten gar nicht, wenig, mittelmaRig, ziemlich und sehr stark sind. Die fir
diese Bachelorarbeit verwendeten ltems beziehen sich auf den Wunsch nach weiteren
Informationen, Austausch mit anderen Eltern und psychosozialen Versorgungsangeboten
(Wiedebusch & Muthny, 2004).

Im Folgenden befinden sich die dazugehdrigen Fragen:

¢ Mehr Informationen: ,Ich wiinsche mir, mehr Informationen Uber den Umgang mit
meinem erkrankten Kind zu bekommen.*
e Austausch mit anderen betroffenen Eltern: ,Ilch winsche mir, mit anderen

betroffenen Eltern tiber meine Probleme reden zu kénnen.*



e Psychosoziale Angebote: ,lch winsche mir, einen Ansprechpartner oder eine
Ansprechpartnerin im Behandlungszentrum zu haben, mit dem/der ich tber meine
Probleme reden kann (Psychologe/Psychologin,

Sozialpadagoge/Sozialpadagogin.*

3.2 Datenanalyse

Fur die statistische Auswertung wurde bei einigen Items die verschiedenen
Antwortmdglichkeiten in Kategorien eingeteilt. Dies lag daran, dass aufgrund der geringen
Teilnehmerzahl aufgrund der Seltenheit der Erkrankung einzelne Gruppen haufig extrem
klein waren und so keine signifikanten Ergebnisse moglich waren. Dies betrifft die Variablen
WohnortsgréRe, hdchster Bildungsabschluss und Informationsaustausch mit anderen

Eltern.

In der Frage nach der Wohnortsgrof3e standen den Eltern vier Kategorien zur Auswabhl:
Grolistadt (= 100.000 Einwohner), Mittelstadt (= 20.000 bis unter 100.000 Einwohner),
Kleinstadt (= 5.000 bis unter 20.000 Einwohner) und Land (unter 5.000 Einwohner). Fir die
Auswertung wurden Grof3stadt und Mittelstadt als Wohnortsgrol3e Stadt, so wie Kleinstadt

und Land in der Kategorie Wohnortsgréf3e Land zusammengefasst.

Fur den hochsten Bildungsabschluss waren die zur Verfligung stehenden
Auswahlmaoglichkeiten: kein Abschluss, Hauptschulabschluss, mittlere Reife, Abitur,
Studienabschluss und anderer Abschluss. Diese wurden in die Kategorien mittlerer
Bildungsgrad und hoher Bildungsgrad eingeteilt. In die Kategorie mittlerer Bildungsgrad
wurde kein Abschluss bis mittlere Reife eingeordnet. Zu dem hohen Bildungsgrad zahlt das
Abitur und ein Studienabschluss. Zuletzt wurden die Personen, welche andere angekreuzt
hatten den beiden Kategorien zugeordnet, sofern dies mdglich war. Hierbei wurde zum
Beispiel eine Ausbildung dem mittleren Bildungsgrad oder ein Meistertitel dem hohen

Bildungsgrad zugeordnet.

Um den Informationsaustausch mit anderen betroffenen Eltern zu erfassen, wurde im
Fragebogen nach den Methoden des Austauschs gefragt. Die funf Antwortmdoglichkeiten
waren: Selbsthilfegruppe, Internet-Foren, Soziale Netzwerke, Sonstiges und gar nicht. Da
fur die Auswertung nur relevant war, ob ein Informationsaustausch stattgefunden hat,
wurden die Eltern in zwei Gruppen eingeteilt. Wenn die Eltern eines oder mehrere der Items
Selbsthilfegruppe, Internet-Foren, Soziale Netzwerke oder Sonstiges angegeben hatten, so
wurde dies der Gruppe Informationsaustausch zugeteilt. Teilnehmer, welche gar nicht

angekreuzt haben, wurden der Gruppe kein Informationsaustausch zugewiesen.
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Auch fur die Fragen aus der Bedurfnisskala flr chronisch kranke Kinder wurden die Iltems
in zwei Gruppen eingeteilt. Diese Gruppen sind: Eltern, deren Bedurfnis erflllt ist und Eltern,
deren Bedurfnis nicht erfillt ist. Als ein erfiillites Bedurfnis zahlt, wenn auf der Ratingskala
gar nicht, wenig oder mittelmaRig angekreuzt wurde. Ein nicht erflilltes Bedurfnis besteht
hingegen, wenn der Wunsch nach dem gefragten Item als ziemlich oder sehr stark

eingeschatzt wird.

In den Testverfahren zu Unterschieden der Mittelwerte wurde auch bei fehlender
Normalverteilung auf das Anwenden von nicht-parametrischen Testverfahren verzichtet.
Dies wurde getan, da dies nur zu sehr kleinen Veranderungen der Ergebnisse in der dritten
Nachkommastelle fiihren wirde und die Ergebnisse unibersichtlicher gemacht héatte.

Fur die multiple lineare Regression wurden zunéchst die Voraussetzungen Uberprift. Zur
Uberpriufung der linearen Beziehungen zwischen den Variablen wurden Streudiagramme
und partielle Regressionsdiagramme begutachtet. Zur Identifikation von Ausrei3ern wurde
zunachst die Fallweise Diagnose von SPSS herangezogen. Diese identifiziert Falle, welche
mehr als drei Standardabweichungen von dem vorhergesagten Wert entfernt sind. Nach
deren Entfernung wurden die studentisierten ausgeschlossenen Residuen nach Werten
Uber bzw. unter drei durchsucht und entsprechende Félle ausgeschlossen. Als nachstes
wurden die Hebelwerte untersucht, bei denen in der Literatur verschiedene Formeln zur
Berechnung des cut-off Werts existieren. Von Huber wird grundsétzlich ein cut-off Wert von
0,2 empfohlen (Huber, Wiley, & InterScience, 1981). Eine weitere Methode, welche den
cut-off Wert anhand der Félle (n) und der Anzahl an Pradiktoren (p) berechnet, ist die von
Igo empfohlene Formel (2*p) / n, welche flr groRere Datensétze von n-p > 50 einsetzbar ist
(Igo, 2010). Die dritte haufig verwendete Methode ist die sehr dhnliche Berechnung von
Velleman und Welsch, welche die Gleichung (3*p) / n fiir Regressionen mit mehr als sechs
Pradiktoren vorsieht (Velleman & Welsch, 1981). Fir diese Arbeit wurden Werte, die nach
Igo und Huber als Hebelwert zéhlen ausgeschlossen, da diese deutlich strikter als Velleman
und Welsch sind. Zuletzt wurden die Daten anhand der Cook-Distanz auf Ausrei3er
durchsucht, bei der Werte lber eins betrachtet und gegebenenfalls aus der Regression

ausgeschlossen wurden.

Als Drittes war die Unabh&ngigkeit der Residuen zu Uberprifen, um die Beeinflussung der
Ergebnisse durch eine Autokorrelation zu vermeiden. Dies war aufgrund des
Studiendesigns und der damit zusammenhangenden hierarchischen Datenstruktur notig.
Elternpaare, welche das gleiche Kind haben, kénnen durch dieses beeinflusst werden,
wodurch eine Korrelation mdglich ware. Fur die Uberpriifung wurde der Durbin-Watson-

Test angewendet, welcher ein Ergebnis von 0 bis vier annehmen kann. Ein Wert von zwel
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stellt hierbei perfekt unkorrelierte Residuen dar. Bei groReren Abweichungen vom Wert
zwei wurde die Savin & White Tabelle herangezogen, um zu beurteilen, ob eine
Autokorrelation vorhanden ist (Savin & White, 1977).

Als vierte Voraussetzung musste die Multikollinearitat tberprift werden. Dafur wurden die
Variablen zuerst auf Korrelation untereinander Uberprift, wobei eine hohe Korrelation auf
eine vorhandene Kollinearitat deutet. Generell existiert kein allgemeiner Standard in der
Wissenschaft, ab wann ein Korrelationswert fir die Ergebnisse der Regression als
problematisch zu bewerten ist. Der am haufigsten verwendete cut-off Wert ist 0,8, wobei
auch 0,5 oft in der Literatur zu finden ist. Einzelne Studien verwenden Werte zwischen
diesen beiden (Vatcheva, Lee, McCormick, & Rahbar, 2016). Da in diesem Datensatz keine
der Korrelationen zwischen den Variablen Uber +0,5 lagen, ist hier von keiner
Multikollinearitdt auszugehen. Als zweite Methode diente die Berechnung des Varianz-
Inflationsfaktors, welcher bei einer nicht vorliegenden Multikollinearitat bei eins liegt. Je
groRer dieser Wert wird, desto starker ist die Multikollinearitéat, wobei generell ein Wert unter

zehn als unproblematisch zu deuten ist (O’brien, 2007).

Die funfte Voraussetzung war die Homoskedastizitat der Residuen, welche zunéchst tber
ein Streudiagramm Uberprift wurde. Sind die Punkte gleichmafig auf der horizontalen
Achse verteilt, so deutet dies auf eine vorhandene Varianzgleichheit hin. Zusatzlich wurden
der Breusch-Pagan-Test und der White-Test berechnet. Bei einer abweichenden Kurtosis
in der Normalverteilung der Residuen muss anstatt des normalen Breusch-Pagan-Test eine
modifizierte Variante verwendet werden. Da die Nullhypothese dieser Tests besagt, dass
eine Homoskedastizitat vorhanden ist, zahlt ein Ergebnis tber 0,05 als Voraussetzung flr

die Regression.

Als letzte Voraussetzung galt es, die Residuen auf Normalverteilung zu Uberprifen. Dafir
wurden zunachst ein Histogramm und P-P-Diagramm erstellt und begutachtet.
Weitergehend wurden der Shapiro-Wilk und Kolmogorov-Smirnov Test fur die
studentisierten Residuen durchgefiihrt. Bei diesen ist die Nullhypothese, dass keine

Normalverteilung vorhanden ist, wodurch ein Ergebnis tiber 0,05 wiinschenswert ist.

Fur die statistische Auswertung wurde SPSS 28 und zu der Erstellung von Tabellen und

Diagrammen zusatzliche Excel verwendet.
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4. Ergebnisse
4.1 Deskriptive Beschreibung der Eltern

Im Rahmen des Projekts wurden 119 Familien kontaktiert und ein Fragebogenpaket
zugeschickt. Insgesamt wurden von 60 Familien die Fragebdgen zurtckgesendet, von
welchen bei 42 die Fragebdgen von beiden Elternteilen ausgefillt wurden. Aus 18 weiteren
Familien hat jeweils nur ein Elternteil die Instrumente ausgefullt. Von den verbleibenden 59

Familien wurden die Fragebégen nicht beantwortet oder zurlickgesendet.

4.1.1 Alter und Geschlecht

Von den 102 teilnehmenden Eltern waren 60 Miitter und 42 Vater. Das Alter der Mitter zum
Zeitpunkt der Befragung lag zwischen 25 und 55 Jahren, mit einem Durchschnittsalter von
42,2 und mit einer Standardabweichung von 7,4. Die Vater waren zwischen 27 und 61
Jahren alt, mit einem Durchschnittsalter von 44,7 und mit einer Standardabweichung von
7,2. Das Durchschnittsalter der gesamten Stichprobe war 43,2, mit einer

Standardabweichung von 7,4.

4.1.2 Bildungsgrad der Eltern

Als Bildungsgrad der Eltern wurde der hdchste erreichte Schul- oder Studienabschluss
gezahlt. Insgesamt hatten 3 gar keinen Abschluss (2,9 %), 27 einen Hauptschulabschluss
(26,5 %), 28 die mittlere Reife (27,5 %), 12 das Abitur (11,8 %) und 32 einen

Studienabschluss (31,4 %). Ein Elternteil hat hierzu keine Angaben gemacht.

Nach Einordnung in die zwei Gruppen mittlerer Bildungsgrad und hoher Bildungsgrad
hatten 57 einen mittleren (55,9 %) und 44 einen hohen (43,1 %) Bildungsabschluss.

4.1.3 Wohnort

Von den 102 Eltern lebten 13 (12,7 %) in einer Grof3stadt (=100.000 Einwohner) und 19
(18,6 %) in einer mittleren Stadt (=20.000 bis unter 100.000 Einwohner). Weitere 16
(15,7 %) lebten in Kleinstadten (=5.000 bis unter 20.000 Einwohner) und die restlichen 53

(52 %) auf dem Land (unter 5.000 Einwohner). Fur einen Elternteil fehlten hierzu Angaben.
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Nachdem Einteilen der Eltern in zwei Gruppen lebten 32 Eltern (31,4 %) in der Stadt und
69 Eltern (67,6 %) auf dem Land.

4.1.4 Haushaltseinkommen

Das Haushaltseinkommen der Eltern lag bei 7 Personen (6,9 %) unter 1.300 €, 12 (11,8 %)
zwischen 1.300 € bis unter 2.000 €, 49 (48 %) zwischen 2.000 € bis unter 4.500 € und bei
24 Teilnehmern (23,5 %) Uber 4.500 € pro Monat. 10 Elternteile haben hierzu keine
Angaben gemacht.

4.1.5 Psychosoziale Angebote

Insgesamt haben 16 Eltern (15,7 %) psychosoziale Angebote in Anspruch genommen,
wahrend 86 (84,3 %) solche nie wahrgenommen haben. Hierbei besteht ein Unterschied
zwischen den Geschlechtern. Von den 16 Eltern waren 13 Miitter, was 21,7 % aller

befragten Mutter entspricht und 3 Vater, was 7,1 % aller befragten Vater ausmacht.

Dies spiegelt sich auch in der Frage Uber das Bedirfnis nach psychosozialen Angeboten
wider, in der 7 Eltern (8 %) ihr Bedurfnis als sehr stark und weitere 7 (8 %) als ziemlich
angaben. Wahrend weitere 21 Eltern (20,6 %) dieses Bedrfnis als mittelmafiig empfanden,
so wurden die Auswahimdglichkeiten wenig und gar nicht von jeweils 24 (23,5 %) und 29
(28,4 %) Eltern angekreuzt. Nach Einteilung in die Gruppen erfilltes und nicht erfilltes
Bedurfnis befinden sich 74 Eltern (84,1 %) in der ersten und 14 Eltern (15,9 %) in der

zweiten Gruppe. Die Frage nach dem Bedirfnis wurde von 14 Eltern nicht beantwortet.

4.1.6 Informationen zu AGS

Durch die bereitgestellten Informationen nach der Diagnose fuhlten sich 76 Eltern (76 %)
ausreichend Uber die Erkrankung informiert, wahrend 24 (24 %) diese nicht als genligend

empfanden, wobei 2 Eltern die Frage nicht beantwortet haben.

Trotzdem bestand zum Zeitpunkt der Befragung bei Vielen der Wunsch nach weiteren
Informationen. Auf die Frage, wie sehr die Eltern sich weitere Informationen tber mégliche
Therapien der Erkrankung wiinschen, antworteten 42 (42,9 %) mit sehr stark, 31 (31,6 %)
mit ziemlich und weitere 15 (15,3 %) mit mittelmafiig. Gerade einmal 4 Eltern (4,1 %) gaben

wenig und 6 Eltern (6,1 %) gar nicht an. Ahnlich bestand bei vielen Eltern der Wunsch nach

14



mehr Informationen Uber den Umgang mit ihrem erkrankten Kind. So empfanden 24 Eltern
(25,8 %) diesen als sehr stark, 26 Eltern (28 %) als ziemlich und 18 Eltern (19,4 %) als
mittelmafig. Der Anteil an Eltern, bei denen das Bedurfnis nach weiteren Informationen klar
erfallt ist, ist hier jedoch deutlich gréZer mit 8 Eltern (8,6 %), welche wenig und 17 Eltern
(18,3 %), die gar nicht ausgewahlt haben. Nach der Einteilung in zwei Kategorien war das
Bedurfnis der Eltern nach mehr Information tber den Umgang mit dem erkrankten Kind bei
43 Eltern (46,2 %) erfillt und bei 50 Eltern (53,8 %) nicht erfillt. Von 9 Eltern wurde die

Frage nach diesem Bedurfnis nicht beantwortet.

Um Informationen zu erlangen, nutzten 70 Eltern (74,5 %) das von dem Fachpersonal oder
der Klinik bereitgestellte Informationsmaterial, 48 (51,1 %) das Internet, 4 (4,3 %)
Fachbiicher und 19 (20,2 %) andere Quellen. Bei den anderen Quellen wurden vor allem
Selbsthilfegruppen genannt, welche von 15 Eltern (15,9 %) genutzt wurden. Hierbei wurde
von 7 Eltern (7,4 %) die AGS-Eltern- und Patienteninitiative e.V. genannt, bei der vor allem
der Informations- und Erfahrungsaustausch zwischen betroffenen Eltern im Vordergrund
steht. Weitere 3 (3,2%) Eltern gaben an keine weiteren Informationen zu der Erkrankung

gesucht zu haben und bei weiteren 8 Eltern fehlten Angaben.

4.1.7 Austausch mit anderen betroffenen Eltern

Insgesamt haben sich 39 Elternteile (40,6 %) mit anderen betroffenen Eltern Uber die
Erkrankung ihres Kindes ausgetauscht. Dafiir wurden von 30 Eltern Selbsthilfegruppen
(31,3 %), 8 Eltern Internet-Foren (8,3 %) und 6 Eltern (6,3 %) Soziale Medien genutzt.
Weitere 6 Eltern (6,3 %) hatten personliche Kontakte zu ebenfalls betroffenen Familien.
Von den restlichen Eltern gaben 57 (59,4%) an, dass sie sich nie mit anderen Betroffenen

ausgetauscht haben und von weiteren 6 wurde keine der Moéglichkeiten angekreuzt.

Den Wunsch und damit das Bedurfnis nach mehr Kontakt zu anderen Betroffenen
bewerteten 7 Eltern (8 %) als sehr stark, 14 Eltern (16,1 %) als ziemlich, 22 Eltern (25,3 %)
als mittelmafig, 21 Eltern (24,1 %) als wenig und 23 Eltern (26,4 %) empfanden diesen
Wunsch gar nicht. Nach der Einteilung in zwei Gruppen war das Beddrfnis bei 66 Eltern
(75,9 %) erfullt und bei 21 Eltern (24,1 %) nicht erfullt. Zu 15 Eltern fehlten hierbei Angaben

uber ihr Bedirfnis.
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4.2  Deskriptive Beschreibung der Kinder
4.2.1 Alter und Geschlecht

Es wurden durch die Befragung insgesamt 60 Kinder erfasst, von denen 26 Madchen
(43 %) und 34 Jungen (57 %) waren. Das Alter der Kinder lag zum Zeitpunkt der Befragung
zwischen acht Monaten und 19 Jahren, mit einem Mittelwert von 10,7 und einer
Standardabweichung von 5,14. Der Unterschied zwischen den Geschlechtern war hierbei
gering. Das Durchschnittsalter der Madchen lag bei 11, mit einer Standardabweichung von
4,82, wahrend die Jungen ein sehr dhnliches Durchschnittsalter von 10,59, mit einer

Standardabweichung von 5,43 hatten. Diese Altersverteilung ist in Abbildung 1 dargestellit.

Abbildung 1: Altersverteilung von Kindern - Madchen und Jungen - der befragten Eltern

4.2.2 Familiensituation und Geschwisterkinder

37 der Kinder (86 %) lebten mit beiden leiblichen Eltern zusammen und 6 Kinder (14 %) nur

mit ihrer Mutter oder dem Vater. Fir 17 Kinder fehlten hierbei Angaben.

Von den 60 Kindern waren 15 Einzelkinder (25 %) und 45 hatten Geschwister (75 %). Von
den 45 Kindern, die Geschwister hatten, waren 20 Kinder (46,5 %) das erste, 18 Kinder
(41,9 %) das zweite, 4 Kinder (9,3 %) das dritte und 1 Kind (2,3 %) das vierte Kind. Zu 2

Kindern fehlten Angaben tber ihre Position in der Reihenfolge.
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4.2.3 Diagnosestellung

Die Verdachtsdiagnose wurde im Rahmen des Neugeborenenscreenings durchschnittlich
nach 7,55 Tagen gestellt, mit einer Standardabweichung von 6,69. Bei 40 Kindern (66,7 %)
wurde die Verdachtsdiagnose bereits innerhalb der ersten Woche nach der Geburt gestellt.
In der zweiten Woche waren es weitere 15 Kinder (25 %). Dementsprechend wurden die
Erkrankung bei 91,7 % der Kinder innerhalb der ersten zwei Lebenswochen erkannt. Das
Maximum und die damit spateste Verdachtsdiagnose wurde erst 35 Tage nach der Geburt

gestellt.

Es besteht jedoch ein Unterschied zwischen den Geschlechtern, da bei den Madchen die
Verdachtsdiagnose haufig etwas friher gestellt wurde. Dies ist in Abbildung 2 dargestellit.
So liegt der Mittelwert der Madchen bei 6,77, mit einer Standardabweichung von 7,25 und
bei den Jungen bei 8,15, mit einer Standardabweichung von 6,27. Dieser Unterschied
stammt vor allem aus den ersten Tagen nach der Geburt. Wahrend bei 46,2 % der Madchen
die Erkrankung bereits innerhalb der ersten drei Tage nach der Geburt erkannt wurde, war
dies zu diesem Zeitpunkt nur bei 11,8 % der Jungen der Fall. Dies gleicht sich zwischen
Tag funf und sieben aus, da in diesem Zeitraum die Erkrankung bei insgesamt 50 % der

Jungen erkannt wurde.

Abbildung 2: Altersverteilung bei Verdachtsdiagnose nach Jungen und Madchen

Die Ubermittelung der Verdachtsdiagnose an die Eltern fand bei 18 Kindern (30 %) (iber

ein Telefongesprach, bei 39 Kindern (65 %) in einem persdnlichen Gesprach und bei 3
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Kindern (5 %) Uber andere Wege statt. Hierbei war die Person, welche mit den Eltern in
Kontakt trat bei 28 Kindern (49,1 %) das arztliche Fachpersonal aus der Geburtsklinik, bei
17 Kindern (29,8 %) arztliches Fachpersonal aus dem Gebiet der Padiatrie, bei 2 Kindern
(3,5 %) Pflegepersonal, bei 1 Kind (1,8 %) war es die Hebamme und bei den restlichen 9
Kindern (15,8 %) waren es andere Personen, wie etwa arztliches Personal aus dem Labor
oder Fachpersonal der Endokrinologie. Zu 3 Kindern fehlten Angaben Uber die

Diagnosestellung.

4.2.4 Therapie

Eine Virilisierung des Geschlechtsorgans war bei 21 Madchen (80,7 %) vorhanden und bei
5 Madchen (19,2 %) nicht. Von den 21 Madchen mit einer Vermannlichung wurde bei 20
Madchen (95,2 %) ein chirurgischer Eingriff durchgefiihrt, wahrend bei einem Madchen

(4,8 %) dieser nicht gemacht wurde.

Die fruhste Operation fand im Alter von zwei Monaten und die spéateste nach 26 Monaten
statt, wie in Abbildung 3 dargestellt ist. Das durchschnittlicher Alter zum Zeitpunkt der

Operation lag bei 10,9 Monaten, mit einer Standardabweichung von 5,05 Monaten.

Abbildung 3: Alter zum Zeitpunkt der Operation des Geschlechtsorgans
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425 Salzverlustkrisen

Von den 60 Kindern benétigten 25 Kinder (43,3 %) nach dem ersten Lebensjahr eine
stationdre Behandlung aufgrund einer Salzverlustkrise. Davon war dies bei 12 Kindern
(20,3 %) nur einmal der Fall und die restlichen 13 Kindern (22 %) erlebten haufiger eine
Salzverlustkrise. Bei 34 Kindern (57,6 %) kam es nach dem ersten Lebensjahr zu keiner

Salzverlustkrise. Zu einem Kind fehlten Angaben Uber das Auftreten einer Salzverlustkrise.

4.2.6 Daten der zweiten Kinder mit AGS

Insgesamt hatten 10 Familien ein zweites Kind mit AGS, wovon 6 Madchen (60 %) und 4
Jungen (40 %) waren. Das Alter lag zwischen einem und 16 Jahren, mit einem Mittelwert

von 9,7 und einer Standardabweichung von 3,7.

Von den sechs Madchen hatten zwei ein vermannlichtes Genital, welches bei beiden
operiert wurde. Der Zeitpunkt der Operation war bei einem nach 12 und bei dem anderen

nach 96 Monaten.

4.3 Deskriptive Beschreibung des ULQIE

Der Fragebogen zu der elterlichen Lebensqualitat wurde von 98 der 102 befragten Eltern
vollstdndig beantwortet. Von den 98 Eltern waren 57 Miitter (58,2 %) und 41 (41,8 %) Vater.

Die Lebensqualitat wird auf finf Subskalen dargestellt, deren Werte zum Schluss eine
Gesamtskala bilden, wobei ein hdéherer Wert fiir eine héhere Lebensqualitat steht. Diese
sind in Tabelle 1 dargestellt. Die erste Skala beschreibt die Leistungsfahigkeit der Eltern
mit einer maximal zu erreichenden Punktzahl von 28. Die Eltern erreichten hier Werte
zwischen 13 und 28 Punkten, mit einem Durchschnitt von 21,2 und einer

Standardabweichung von 4,1.

Auf der zweiten Skala, Zufriedenheit mit der familidren Situation, kdnnen hochstens 24
Punkte erreicht werden, wobei die Werte der Eltern zwischen 9 und 24 Punkten lagen, mit

einem Mittelwert von 20,2 und einer Standardabweichung von 3,5.

Die dritte Skala bewertet die Emotionale Belastung und hat einen maximal zu erreichenden
Wert von 16. Die Werte der Eltern streuten hier zwischen 4 und 16 Punkten, mit einem

Durchschnitt von 12,4 und einer Standardabweichung von 2,5.
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Die vierte Skala erhebt die Selbstverwirklichung der Eltern und hat einen Maximalwert von

16. Die von den Eltern erreichten Punkte befinden sich zwischen 2 und 15, mit einem Mittel

von 9,1 und einer Standardabweichung von 3,1.

Auf der funften Skala wird das Allgemeinbefinden der Eltern erfasst, welches bei maximal

16 Punkte liegen kann. Die Werte der Eltern lagen zwischen 5 und 16 und hatten einen

Durchschnitt von 12,5, mit einer Standardabweichung von 2,5.

Aus diesen Subskalen und vier weiteren Items wird eine Gesamtskala errechnet, deren

Ergebnis zwischen 0 und 116 Punkten liegt. Die befragten Eltern hatten fiir diese eine

Spannweite von 51 bis 112 Punkten. Die mittlere Punktzahl lag bei 87,1, mit einer

Standardabweichung von 14.

Tabelle 1: Rohwerte des ULQIE

maoglich tatsachlich
Skala n M SD min. max. min. max.
Leistungsfahigkeit 98 21,2 4,1 0 28 13 28
Zufriedenheit mit der 98 202 35 0 24 9 24
familiaren Situation
Emotionale Belastung 98 12,4 25 0 16 4 16
Selbstverwirklichung 98 9,1 3,1 0 16 15
Allgemeinbefinden 98 12,5 2,5 0 16 5 16
Gesamtskala 98 87,1 14,0 0 116 51 112

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, min. = Minimum, max. = Maximum

Die Rohwerte des ULQIE kénnen weitergehend anhand einer Tabelle in Prozentrédnge

transformiert werden. Hierbei z&hlt ein Wert unter 25 als unterdurchschnittlich niedrig und
ein Wert Uber 75 als tberdurchschnittlich hoch (Tabelle 2).
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Tabelle 2: Prozentrdnge des ULQIE

moglich tatsachlich

Skala n M SD min. max. min. max.
Leistungsfahigkeit 98 74,3 20 0 100 31 100
Zufriedenheit mit der 8 617 317 0 100 2 100
familiaren Situation

Emotionale Belastung 98 84,9 18,6 0 100 1" 100
Selbstverwirklichung 98 76,1 21,7 0 100 11 100
Allgemeinbefinden 98 774 231 0 100 5 100
Gesamtskala 98 77,8 214 0 100 9 100

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, min. = Minimum, max. = Maximum

Die Mittelwerte in den Bereichen Emotionale Belastung, Gesamiskala, Allgemeinbefinden
und der Selbstverwirklichung waren Uberdurchschnittlich hoch. Die Leistungsfahigkeit war
knapp nicht Uberdurchschnittlich mit einem Mittelwert von 74,3, wahrend die Zufriedenheit

mit der familidren Situation von den Eltern mit einem Prozentrang von 61,7 am niedrigsten

eingeschatzt wurde.

4.4 \Vergleich mit ahnlichen Populationen

Fur den Vergleich mit dhnlichen Stichproben wurden in Abbildung 4 Normwerte von Eltern
mit Kindern, welche an Epilepsie/Diabetes oder Krebs erkrankt sind sowie eine gesunde

Vergleichsgruppe herangezogen (L. Goldbeck, 2006).

100,0%

80,0%

60,0%
40,0%

20,0%

0,0%

Leistungs- Zufriedenheit mit Emotionale Selbst- Allgemein-
fahigkeit der familidaren Belastung verwirklichung befinden
Situation

@ AGS Epilepsie/Diabetes [ Krebs M Vergleichsgruppe

Abbildung 4: Vergleich der ULQIE Prozentrédnge zu den Normwerten anderer Studien

Im Vergleich zu anderen Eltern mit schwer erkrankten Kindern, haben Eltern von Kindern

mit AGS auffallig héhere Werte auf allen Skalen erreicht, auRer auf der Skala Zufriedenheit
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mit der familiaren Situation. Im Gegensatz dazu sind die Werte der Gruppe AGS sehr
ahnlich zu denen der Vergleichsgruppe mit Eltern von gesunden Kindern, bei welcher auf
allen Skalen nur geringe Unterschiede vorliegen. Besonders auf den Skalen der
Zufriedenheit mit der familidren Situation, der Emotionalen Belastung und der
Selbstverwirklichung haben die Eltern von Kindern mit AGS sehr ahnliche Punktwerte wie

die Vergleichsgruppe erreicht.

4.5 Hypothesentests
45.1 Geschlecht des Elternteils

Fur die Auswertung sollte zunéchst festgestellt werden, ob geschlechterspezifische
Unterschiede bei den Ergebnissen des ULQIE existieren. Die Ergebnisse dieser Tests sind

in Tabelle 3 dargestellt.

Tabelle 3: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Muttern und Véatern

Matter Vater

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 58 211 39 42 209 48 0,250 98 ,803
Zuinedenhell MLAer 7 201 37 41 204 32 -0369 96 713
familiaren Situation

Emotionale Belastung 58 12,4 26 42 125 2,7 -0,348 98 729
Selbstverwirkichung 58 9,2 32 42 92 30 -0104 98 ,918
Allgemeinbefinden 59 126 2,7 42 122 26 0,770 99 443
Gesamtskala 58 86,6 144 42 86,5 15,3 0,062 98 ,951

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Vergleicht man die Mitter und Vater, so existierten weder auf den Subskalen noch auf der
Gesamtskala signifikante Unterschiede. Der einzige deutliche Unterschied der Mittelwerte
betraf das Allgemeinbefinden, bei dem die Mitter (M = 12,6; SD = 2,7) ein leicht hheres
Mittel als die Vater (M = 12,2; SD = 2,6) hatten, welches jedoch auch nicht signifikant (p =
0,443) war.
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4.5.2 Bildungsgrad der Eltern

Um den Einfluss des Bildungsgrads auf die Lebensqualitat der Eltern festzustellen, wurden
diese in die Gruppen mittlerer und hoher Bildungsgrad eingeteilt. Die Auswertung ist in
Tabelle 4 abgebildet.

Tabelle 4: Vergleich ULQIE Subskalen mit Bildungsgrad der Eltern

Mittel Hoch

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 55 209 48 44 21,3 3,8 -0,463 97 ,644
Zufriedenheitmitder o\ 5o 3, 43 199 37 0089 95 325
familiaren Situation

Emotionale Belastung 55 12,1 29 44 129 22 -1,438 97 ,154
Selbstverwirkichung 55 9,8 32 44 84 28 2276 97 ,025
Allgemeinbefinden 56 120 29 44 130 22 -2,011 98 ,047
Gesamtskala 55 86,5 16,6 44 86,7 12,4 -0,060 97 ,952

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Eltern mit einem hohen Bildungsgrad hatten im Allgemeinbefinden einen leicht héheren
Wert (M = 13,0; SD = 2,2) als Eltern mit einem mittleren Bildungsgrad (M = 12,0; SD = 2,9).
Diese Differenz erreicht knapp das Signifikanzniveau (p =0,047). Ein eindeutiger
Unterschied befand sich auf der Skala der Selbstverwirklichung, auf der Eltern mit mittlerem
Bildungsgrad (M =9,8; SD = 3,2) im Vergleich zu Eltern mit einem hohen Bildungsgrad
(M = 8,4; SD = 2,8) eine signifikant bessere (p = 0,025) Lebensqualitat aufwiesen.

Auf den restlichen Skalen waren die Mittelwerte sehr ausgeglichen und wiesen nur kleine
Unterschiede auf. Dies zeigte am besten die Gesamtskala, bei welcher der Unterschied
zwischen Eltern mit mittlerem Bildungsgrad (M = 86,5; SD = 16,6) und Eltern mit hohem
Bildungsgrad (M = 86,7; SD = 12,4) sehr klein und dem entsprechend nicht signifikant
(p = 0,952) war.

45.3 GrolRe des Wohnortes

In der Tabelle 5 ist der Einfluss der Wohnortgré3e auf die Lebensqualitdt der Eltern
dargestellt. Daflr wurden die Eltern in zwei Gruppen eingeteilt, wobei Stadt fir Wohnorte
mit Gber 20.000 und Land fur Wohnorte mit unter 20.000 Einwohnern steht.
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Tabelle 5: Vergleich ULQIE Subskalen mit GroRe des Wohnorts

Stadt Land

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 31 20,1 44 68 214 42 -1,489 97 ,140
Zufriedenheitmitder 5,31 34 g8 203 35 0231 95 818
familidren Situation

Emotionale Belastung 31 120 28 68 126 26 -1,062 97 ,291
Selbstverwirklichung 31 95 30 68 90 31 0,651 97 ,517
Allgemeinbefinden 31 11,7 30 69 128 24 -1,928 98 ,057
Gesamtskala 31 835 148 68 876 144 -1,311 97 ,193

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Insgesamt bestanden nur unwesentliche Unterschiede zwischen den verschiedenen
Wohnorten. Am deutlichsten unterschieden sich das Allgemeinbefinden der Eltern, wobei
der Unterschied zwischen den Wohnorten Stadt (M = 11,7; SD = 3,0) und Land (M = 12,8;
SD = 2,4) knapp nicht signifikant (p = 0,057) war.

Die Differenzen der Mittelwerte waren allerdings nicht tberall gleichgerichtet. Wahrend bei
den Skalen Leistungsfahigkeit, Zufriedenheit mit der familidren Situation, Emotionale
Belastung, Allgemeinbefinden und auf der Gesamtskala Eltern, welche auf dem Land
lebten, einen héheren Wert aufwiesen, so hatten Teilnehmende aus Stadten eine hohere

mittlere Punktzahl bei der Selbstverwirklichung.

454 Geschwisterkinder

Fur die Analyse des Einflusses der Anzahl an Kindern auf die Lebensqualitat der Eltern
wurden diese in zwei Gruppen eingeteilt: Eltern mit nur einem Kind und Eltern mehreren

Kindern. Der Vergleich zwischen diesen ist in Tabelle 6 dargestellt.
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Tabelle 6: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern mit einem Kind und Eltern mit mehreren Kindern

Mehr als ein Kind:

Nein Ja

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 22 219 53 78 209 40 0,91 98 ,339
Zufriedenheit mitder —,\ 17 29 77 198 36 2217 9% 029
familiaren Situation

Emotionale Belastung 22 122 28 78 125 26 -0,429 98 ,669
Selbstverwirklichung 22 103 29 78 89 31 1854 98 ,067
Allgemeinbefinden 23 12,7 31 78 124 25 0,403 99 ,688
Gesamtskala 22 90,2 17,6 78 855 13,7 1,331 98 ,186

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Auf den meisten Skalen hatten Eltern mit nur einem Kind etwas héhere Werte als Eltern mit

mehreren Kindern, wobei die Emotionale Belastung die einzige Ausnahme darstellte. Die

Unterschiede auf den Skalen Allgemeinbefinden, Emotionale Belastung, Leistungsfahigkeit

und Gesamtskala waren klar nicht signifikant. In der Selbstverwirklichung war ein

Unterschied sichtbar, bei dem Eltern mit nur einem Kind hoéhere mittlere Punktzahlen
erreichten (M = 10,3; SD = 2,9) als Eltern mit mehr als einem Kind (M =8,9; SD = 3,1).

Dieser Unterschied erreichte jedoch knapp nicht das Signifikanzniveau (p = 0,067).

Auf der Skala der Zufriedenheit mit der familiaren Situation hatten Eltern mit nur einem Kind
deutlich héhere Werte (M =21,7; SD =2,9) als Eltern mit mehreren Kindern (M = 19,8;
SD = 3,6), wodurch ein signifikanter Unterschied (p = 0,029) in der Lebensqualitat entstand.

455 Ausreichende Information Uber AGS

Des Weiteren wurde untersucht, ob das Wissen der Eltern tUber die Erkrankung einen

Einfluss auf ihre Lebensqualitat hatte. Daflr wurden sie zunachst befragt, ob sie nach ihrem

Empfinden ausreichend Uber die Erkrankung informiert wurden. Diese Ergebnisse sind in

Tabelle 7 dargestellit.
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Tabelle 7: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen zureichend und unzureichend informierten Eltern

Ausreichende Information:

Nein Ja

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 24 195 45 74 216 42 -1994 96 ,049
Zufriedenheitmitder o194 40 73 206 33 -1867 94 065
familiaren Situation

Emotionale Belastung 24 119 28 74 126 26 -1,052 96 ,295
Selbstverwirklichung 24 80 33 74 96 30 -2,203 96 ,030
Allgemeinbefinden 24 118 26 75 126 2,7 -1,251 97 ,214
Gesamtskala 24 80,2 14,7 74 885 144 -2,429 96 ,017

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Hier fiel auf, dass die Mittelwerte der sich ausreichend informiert gefiihlten Gruppe auf allen
Skalen leicht h6her waren. Jedoch war dieser Unterschied nicht auf allen Skalen signifikant:
Die Differenz auf der Skala Leistungsfahigkeit erreichte mit einem Mittelwert von 19,5 und
einer Standardabweichung von 4,5 in der Gruppe Nein, im Vergleich zu einem Mittelwert
von 21,6 und einer Standardabweichung von 4,2 in der Gruppe Ja, knapp das
Signifikanzniveau (p = 0,049). Bei der Skala Selbstverwirklichung war dieser Unterschied
zwischen den Gruppen Nein (M = 8,0; SD = 3,3) und Ja (M = 9,6; SD = 3,0) deutlich gréRRer
und klar signifikant (p = 0,030). Der grofRte Unterschied fand sich jedoch auf der
Gesamtskala wieder, bei der die Lebensqualitit der Eltern ohne ausreichende
Informationen (M =80,2; SD = 14,7) klar niedriger war als die der Eltern, welchen
zureichend informiert waren (M = 88,5; SD = 14,4). Dieses Ergebnis war ebenso signifikant
(p =0,017).

Als zweites Merkmal zur Messung des Einflusses von Information auf die Lebensqualitat
wurden die Eltern befragt, ob ihr Bedurfnis nach Informationen iiber den Umgang mit dem

erkrankten Kind erfullt ist. Die Ergebnisse sind in Tabelle 8 dargestellt.
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Tabelle 8: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern deren Bediirfnis nach Informationen erfillt oder nicht
erfillt ist

Bedurfnis erfillt:

Nein Ja

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 49 20 46 42 22 3,7 -2,309 89 ,023
Zufriedenheitmitder o 95 35 42 208 31 -1538 88 128
familidren Situation

Emotionale Belastung 49 116 28 42 132 2,1 -3,205 89 ,002
Selbstverwirklichung 49 86 33 42 9,7 28 -1,709 89 ,091
Allgemeinbefinden 49 118 30 43 132 21 -2559 90 ,012
Gesamtskala 49 819 15,7 42 909 11,6 -3,081 89 ,003

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Auch hier waren die Mittelwerte bei Eltern, welche sich ausreichend tber AGS informiert
fuhlten, auf allen Skalen leicht hoher. Der Mittelwertsunterschied auf der Skala
Leistungsfahigkeit zwischen den Gruppen Nein (M =20; SD =4,6) und Ja (M =22;
SD =3,7) war signifikant (p =0,023). Ebenso existierte im Allgemeinbefinden ein
Unterschied zwischen den Gruppen Nein (M = 11,8; SD = 3,0) und Ja (M = 13,2; SD = 2,1),
welcher deutlich das Signifikanzniveau (p = 0,012) erreichte. Der grof3te Unterschied auf
den Subskalen lag bei der Emotionalen Belastung, in der Eltern, welche sich mehr
Informationen winschten (M = 11,6; SD = 2,8), deutlich niedrigere Werte erreichten als
Eltern, welche sich ausreichend informiert fihlten (M = 13,2; SD = 2,1). Dieser Unterschied
zwischen den zwei Gruppen war hoch signifikant (p = 0,002). Auf den Skalen Zufriedenheit
mit der familidren Situation und Selbstverwirklichung existierten keine signifikanten

Differenzen.

Auch auf der Gesamtskala zeigte sich ein klarer Unterschied der durchschnittlichen
Lebensqualitat zwischen den Gruppen Nein (M =81,9; SD =15,7) und Ja (M =90,9;
SD = 11,6), welcher hoch signifikant war (p = 0,003).

45.6 Austausch mit anderen betroffenen Eltern

Weiters wurden die Eltern zur Kontaktaufnahme und zum Austausch mit anderen
betroffenen Eltern befragt. Zur Analyse des Einflusses auf die Lebensqualitat wurden die

Eltern in zwei Gruppen eingeteilt, deren Ergebnisse in Tabelle 9 dargestellt sind.
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Tabelle 9: Vergleich ULQIE Subskalen nach Informationsaustausch mit anderen Betroffenen

kein Austausch Austausch

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 39 20,2 45 56 21,7 4,2 -1611 93 111
Zufriedenheit mitder o, o4 39 55 211 29 -2024 91 004
familiaren Situation

Emotionale Belastung 39 120 26 56 128 26 -1,547 93 ,125
Selbstverwirklichung 39 86 28 56 9,7 33 -1,660 93 ,100
Allgemeinbefinden 39 122 28 57 126 26 -0,812 94 ,419
Gesamtskala 39 82,3 159 56 89,7 13,3 -2,466 93 ,015

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Im Vergleich der Lebensqualitat der Eltern zwischen den zwei Gruppen waren in den
meisten Bereichen nur sehr geringe Unterschiede zu sehen. So bestanden kleine, jedoch
nicht signifikante Unterschiede in den Skalen Leistungsfahigkeit, Emotionale Belastung und
Selbstverwirklichung. Dabei fiel auf, dass Eltern, welche den Informationsaustausch mit
anderen Betroffenen genutzt hatten, in allen Bereichen héhere Werte erreichten und somit

eine bessere Lebensqualitat aufwiesen.

Besonders stach jedoch der Mittelwertsunterschied in dem Bereich Zufriedenheit mit der
familiaren Situation hervor. Hier war die Lebensqualitat in der Gruppe, welche sich mit
anderen ausgetauscht hatte, deutlich hdher (M = 21,1; SD = 2,9) als bei Eltern, welche dies
nicht getan hatten (M = 19,0; SD = 3,9). Dementsprechend wurde das Zusammenleben in
der Familie signifikant positiv (p = 0,004) durch den Kontakt zu anderen Betroffenen

beeinflusst.

Auch auf der Gesamtskala war die mittlere Lebensqualitdt von Eltern, welche sich mit
anderen Betroffenen ausgetauscht hatten, deutlich héher (M = 89,7; SD = 13,3) als bei
Eltern, welche dies nicht getan hatten (M =82,3; SD=15,9) und erreichte das
Signifikanzniveau (p = 0,015).

Weiterhin sollte Uberprift werden, ob das bestehende Bedurfnis nach Kontakt zu anderen
betroffenen Eltern einen Einfluss auf die Lebensqualitéat hatte. Dieser Vergleich ist in

Tabelle 10 dargestellt.
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Tabelle 10: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern deren Bedirfnis nach Informationsaustausch mit
anderen Betroffenen erflillt oder nicht erfiillt ist

Bedurfnis erfillt:

Nein Ja

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 20 205 41 65 215 39 -0,950 83 ,345
Zufriedenheitmitder 5 191 39 64 207 32 -1878 82 064
familidren Situation

Emotionale Belastung 20 11,3 2,7 65 12,7 25 -2,126 83 ,036
Selbstverwirklichung 20 80 35 65 92 30 -1515 83 134
Allgemeinbefinden 20 120 3,1 66 129 2,2 -1,410 84 ,162
Gesamtskala 20 81,8 146 65 885 12,8 -1,982 83 ,051

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Im Vergleich von dem Bediirfnis nach Informationsaustausch mit anderen Eltern und der
Lebensqualitat fanden sich &hnliche Differenzen wie bei der Fragestellung nach dem
Vorhandensein von Informationsaustausch wieder. Allerdings bestanden einige
Unterschiede: Wahrend bei der Frage nach dem tatsachlichen Austausch zwischen den
Eltern signifikante Unterschiede in der Zufriedenheit mit der familiaren Situation und auf der
Gesamtskala bestanden, so waren diese hier nicht so ausgepragt. In der Zufriedenheit mit
der familiaren Situation hatten Eltern, welche sich mehr Kontakt zu anderen Betroffenen
wuinschten, einen niedrigeren Punktwert (M = 19,1; SD = 3,8) als Eltern, deren Bedurfnis
hiernach erfillt war (M = 20,7; SD = 3,2). Dieser Unterschied erreichte jedoch nicht das
Signifikanzniveau (p =0,064). Ebenso hatten Eltern, deren Bedirfnis nach
Informationsaustausch nicht erfillt war, eine niedrigere Lebensqualitat auf der Gesamtskala
(M =81,8; SD = 14,6) als Eltern, deren Bedrfnis erfillt war (M = 88,5; SD = 12,8), welches
auch knapp das Signifikanzniveau (p = 0,051) nicht erreichte.

Der grof3te Unterschied befand sich in der Emotionale Belastung, bei der Eltern, deren
Bedurfnis nach Austausch nicht erfillt war (M = 11,3; SD = 2,7) eine deutlich niedrigere
mittlere Lebensqualitdt hatten als Eltern, deren Bedurfnis danach erfillt war (M = 12,7,
SD = 2,5). Dieser Unterschied war signifikant (p = 0,036).

Zuletzt verblieben die Subskalen Leistungsfahigkeit, Selbstverwirklichung und

Allgemeinbefinden, welche auch hier keine signifikanten Unterschiede aufwiesen.
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4.5.7 Psychosoziale Angebote

Um die Auswirkungen von psychosozialen Angeboten festzustellen, wurden die Eltern
befragt, ob sie solche schon einmal in Anspruch genommen hatten. Die Ergebnisse dieser

Auswertung befinden sich in Tabelle 11.

Tabelle 11: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern, welche psychosoziale Angebote an- oder nicht
angenommen haben

Angebote angenommen:

Nein Ja

Skala n M SD n M  SD t df p
Leistungsfahigkeit 84 215 43 16 186 34 2,542 98 ,013
Zufriedenheitmitder o, 52 35 16 181 38 2792 96 006
familidren Situation

Emotionale Belastung 84 126 26 16 11,7 29 1,256 98 ,212
Selbstverwirklichung 84 94 31 16 79 27 1,791 98 ,076
Allgemeinbefinden 8 12,7 26 16 114 28 1,796 99 ,075
Gesamtskala 8 88,2 14,7 16 779 12,1 2,635 98 ,010

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Auf allen Skalen hatten Eltern, welche psychosoziale Angebote angenommen hatten,
niedrigere Werte und damit eine schlechtere Lebensqualitdt. Wahrend die Differenzen in
der Emotionalen Belastung, Selbstverwirklichung und dem Allgemeinbefinden nicht
signifikant waren, so bestanden auf den restlichen Skalen gré3ere Unterschiede. Auf der
Skala der Leistungsfahigkeit erreichten Eltern, welche psychosoziale Angebote
angenommen hatten (M = 18,6; SD = 3,4), eine deutlich niedrigere Punktzahl im Vergleich
zu denen, die dies nicht getan hatten (M = 21,5; SD = 4,3), wobei das Signifikanzniveau
(p =0,013) erreicht wurde. Auch auf der Gesamtskala existierte ein signifikanter
Unterschied (p =0,010) bei dem Eltern, welche die Angebote angenommen hatten
(M =77,9; SD = 12,1), im Schnitt eine schlechtere Lebensqualitat aufwiesen als Eltern, die
diese nicht genutzt hatten (M = 88,2; SD = 14,7).

Insbesondere in der Zufriedenheit mit der familidren Situation hatten Eltern, welche
psychosoziale Angebote wahrgenommen hatten, eine klar niedrigere Lebensqualitat
(M=18,1; SD=3,8) als solche, die dies nicht taten (M= 20,7; SD =3,3). Dieser
Unterschied war hoch signifikant (p = 0,006).

Als weiteres Merkmal wurde das Bedirfnis nach psychosozialen Angeboten mit der

Lebensqualitat in Tabelle 12 verglichen.
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Tabelle 12: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern, deren Bediirfnis nach psychosozialen Angeboten
erfullt oder nicht erfullt ist

Bedurfnis erfillt:

Nein Ja

Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 14 190 40 72 211 43 -1671 84 ,098
Zufriedenheit mitder )\ © o5 55 71 205 35 -1.805 83 075
familiaren Situation

Emotionale Belastung 14 10,9 28 72 125 25 -2,134 84 ,036
Selbstverwirklichung 14 82 25 72 90 3,2 -0,860 84 ,392
Allgemeinbefinden 14 115 33 73 125 26 -1,313 85 ,193
Gesamtskala 14 79,0 13,7 72 86,8 14,4 -1,867 84 ,065

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Insgesamt hatten auf allen Skalen Eltern, welche sich psychosoziale Angebote wiinschten,
eine schlechtere Lebensqualitat als solche, die dieses Bedurfnis nicht hatten. So bestanden
kleine, jedoch klar nicht signifikante Unterschiede auf den Skalen der Selbstverwirklichung
und dem Allgemeinbefinden. In der Leistungsfahigkeit hatten Eltern, welche ein Bedlrfnis
nach psychosozialen Angeboten hatten (M = 19,0; SD = 4,0), einen geringfiigig niedrigeren
Wert als Eltern, die dieses Bedirfnis nicht empfanden (M = 21,1; SD = 4,3), wobei der
Unterschied nicht signifikant war (p = 0,098). Ein ahnlicher Unterschied fand sich in der
Zufriedenheit mit der familidren Situation, bei der Eltern mit dem Wunsch nach mehr
psychosozialen Angeboten (M =18,6; SD =3,2) ebenso eine etwas schlechtere
Lebensqualitat hatten als solche, die diesen Wunsch nicht hatten (M = 20,5; SD = 3,5).
Dieser Unterschied erreichte ebenfalls das Signifikanzniveau (p = 0,075) nicht.

Auf der Gesamtskala befand sich ein gréf3erer Unterschied, bei dem die Eltern mit dem
Bedurfnis einen deutlich geringeren mittleren Punktwert erreichten (M = 79,0; SD = 13,7)
als Eltern, die sich keine psychosozialen Angebote wiinschten (M = 86,8; SD = 14,4), wobei

das Signifikanzniveau (p = 0,065) knapp nicht erreicht wurde.

Der einzige statistisch signifikante Unterschied (p = 0,036) befand sich in der Emotionalen
Belastung, bei der die Eltern mit dem Wunsch nach solchen Angeboten (M = 10,9;
SD = 2,8) eine deutlich niedrigere Lebensqualitat aufwiesen als Eltern ohne Wunsch nach
psychosozialen Angeboten (M = 12,5; SD = 2,5).
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458 Geschlecht und Alter des Kindes

Der Einfluss des Geschlechts des Kindes auf die Lebensqualitat der Eltern ist in Tabelle 13

dargestellt.

Tabelle 13: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern von Madchen oder Jungen

Madchen Jungen

Skala n M SD n M  SD t df p
Leistungsfahigkeit 41 219 44 59 205 4,2 1,596 98 114
Zufriedenheitmitder 55 555 35 59 200 35 0693 96 490
familidren Situation

Emotionale Belastung 41 129 23 59 12,1 28 1,559 98 122
Selbstverwirklichung 41 10,0 28 59 8,7 32 2,045 98 ,044
Allgemeinbefinden 42 12,7 29 59 123 24 0,903 99 ,369
Gesamtskala 41 890 154 59 84,9 141 1,396 98 , 166

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Im Vergleich zwischen den Eltern von Madchen und Jungen bestanden auf den Skalen
Leistungsfahigkeit, Zufriedenheit mit der familiaren Situation, Emotionale Belastung,
Allgemeinbefinden und auf der Gesamtskala nur sehr geringe Unterschiede zwischen den
Mittelwerten, welche nicht signifikant waren. Es bestand jedoch ein gleichbleibender Trend,
da auf allen Skalen die Eltern von Madchen eine htéhere Lebensqualitat aufwiesen. Die
einzige Skala mit einem relevanten mittleren Unterschied war die Selbstverwirklichung, bei
der die Eltern von M&adchen (M = 10,0; SD = 2,8) eine hohere Punktzahl erreichten als die
Eltern von Jungen (M =8,7; SD=3,2). Diese Differenz erreichte knapp das
Signifikanzniveau (p = 0,044).

Das Streudiagramm in Abbildung 5Abbildung 5 zeigt den Einfluss des Geschlechts und
Alters des Kindes auf die Lebensqualitat der Eltern. Fir Eltern von Madchen zeigte die
Verteilung der Einzelwerte eine héhere Lebensqualitat im jungen Alter des Kindes, welche
mit zunehmendem Alter abnahm. Bei den Werten der Jungen zeigte sich eine Haufung
niedrigerer Werte in den ersten Lebensjahren des Kindes, wobei ein Anstieg im spateren

Alter sichtbar war.
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ULQIE Gesamtskala: Einfluss von Alter und Geschlecht des Kindes

120 120,00
@ ° °
& ° e e o
o ® ° ° —
100 $ o 9 ® 100,00
o ° o o ° °
e i k-4 Rl S 1.
i - =t
°
80 ° 8 P ° o * 8 » ® 80,00
L 8 °
° o o °
3 . o8 o3
8 o o
S 0 =] 80.00
o ® .

40 o 40.00 Geschlecht
des Kindes
®. Madchen
@ Jungen

20 . v v . v v ’ . v . v 2000 . Alle Kinder

Alter des Kindes

Abbildung 5: Streudiagramm mit Anpassungslinien zum Vergleich der Gesamtskala des ULQIE mit dem
Geschlecht und Alter der Kinder

Es bestand eine nicht homogene Verteilung des Alters der Madchen, da bei diesen wenige
Kinder im Alter von bis zu sieben Jahren erfasst wurden. Eine &hnliche Verteilung bestand
bei den Jungen: Obwohl hier eine gréRere Anzahl an jingeren Kindern erfasst wurde,
existieren im Alter von sechs und acht Jahren gar keine Einzelwerte und somit bestanden

Licken in den Daten.

Durch die Anpassungsgerade wurde der Einfluss des Alters des Kindes illustriert.
Insgesamt bestand nur ein minimaler positiver Zusammenhang zwischen dem Alter des
Kindes und der Gesamtskala (r = 0,027; p = 0,788). Nach Trennung der Daten durch das
Geschlecht des Kindes bestand bei den Eltern von Madchen ein schwacher negativer
Zusammenhang zwischen der Gesamtskala des ULQIE und dem Alter der Tochter. Dieser
war allerdings nicht signifikant (r = - 0,083, p = 0,607). Bei den Eltern von Jungen war
ebenso ein Zusammenhang zu sehen, welcher jedoch gegengleich gerichtet war. So hatten
die Eltern anfangs eine niedrigere Lebensqualitat, welche mit dem Alter des Kindes anstieg.
Dieser Zusammenhang erreichte jedoch ebenfalls nicht das Signifikanzniveau (r = 0,105;
p =0,428).

Die Zusammenhange von Alter und Geschlecht des Kindes mit der Lebensqualitat der

Eltern auf den Subskalen des ULQIE sind in Tabelle 14 zusammengefasst.
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Tabelle 14: Korrelation zwischen ULQIE Subskalen und dem Alter des Kindes aufgeteilt nach Geschlecht

Madchen Jungen Alle Kinder

Skala n r p n r p n r p

Leistungsfahigkeit 41 034 833 59 121 363 100 084 408
Zufriedenheitmitder oo 550 044 59 -106 425 98 -188 063
familiaren Situation

Emotionale Belastung 41 ,002 ,989 59 ,011 ,934 100 ,007 ,945
Selbstverwirklichung 41 -076 636 59 299 021 100 163  ,106
Algemeinbefinden 42 067 674 59 079 552 101 073 470
Gesamtskala 41  -083 607 59 105 428 100 027 788

Anmerkung: r = Pearson Korrelationskoeffizient

Bei den Madchen bestanden mit zunehmendem Alter schwache und nicht signifikante
positive Zusammenhénge auf den Subskalen Leistungsfahigkeit, Emotionale Belastung
und Allgemeinbefinden. Negative Zusammenhénge befanden sich hingegen neben der
Gesamtskala auch in der Selbstverwirklichung und der Zufriedenheit mit der familiaren
Situation. Wéahrend die Korrelation in der Selbstverwirklichung &hnlich wie auf der
Gesamtskala klein und nicht signifikant war, so war diese bei der Zufriedenheit mit der
familiaren Situation deutlich sichtbarer und erreichte knapp das Signifikanzniveau mit einem
mittelstarken Effekt (r=-0,324; p =0,044). Je alter demnach die Tochter war, desto
niedriger war das Wohlbefinden in der Familie und desto schlechter war das Verhaltnis zum

eigenen Kind.

Bei den Jungen bestanden mit steigendem Alter positive Zusammenhédnge auf den
Subskalen Leistungsfahigkeit, Emotionale Belastung und Allgemeinbefinden, welche nicht
signifikant waren. In der Zufriedenheit mit der familidren Situation existierte ein geringer
negativer Zusammenhang, welcher ebenfalls nicht signifikant war. Der einzige signifikante
Unterschied befand sich hierbei auf der Skala der Selbstverwirklichung, bei der ein
mittelstarker positiver Effekt vorlag (r = 0,299; p = 0,021). Je alter demnach der Sohn war,
desto hoher war die Lebensqualitat im Bereich der Selbstverwirklichung. Die Eltern konnten
daher besser ihre eigenen Interessen verfolgen und hatten mehr Freizeitmoglichkeiten und

ein besseres soziales Netzwerk.

4.5.9 Salzverlustkrise nach dem ersten Lebensjahr

Zunéachst sollte untersucht werden, ob das Auftreten einer oder mehrerer Salzverlustkrisen
nach dem ersten Lebensjahr und die damit einhergehende Hospitalisierung des Kindes

einen Einfluss auf die elterliche Lebensqualitat hatte. Dies wurde in Tabelle 15 dargestellt.

34



Tabelle 15: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern, deren Kind aufgrund einer Salzverlustkrise
hospitalisiert wurde und Eltern, deren Kind keine Salzverlustkrise erlitt

Krankenhausaufenthalt:

Nein Ja
Skala n M SD n M SD t df p
Leistungsfahigkeit 56 205 46 42 220 3,7 -1,704 96 ,092
Zufriedenheit mitder oo 92 39 41 210 20 -1832 94 070
familidren Situation
Emotionale Belastung 56 12,3 2,7 42 126 2,6 -0,429 96 ,669
Selbstverwirklichung 56 85 29 42 102 3,1 -2,689 96 ,008
Allgemeinbefinden 56 120 29 43 130 2,2 -1,906 97 ,060
Gesamtskala 56 84,3 15,2 42 89,9 13,0 -1,919 96 ,058

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Im Vergleich zwischen den zwei Gruppen hatten Eltern, deren Kind aufgrund einer
Salzverlustkrise mindestens einmal nach dem ersten Lebensjahr hospitalisiert werden
musste, in allen Skalen eine hdhere mittlere Lebensqualitat. Auf der Skala der Emotionalen
Belastung fiel dieser Unterschied zwischen den Eltern, deren Kind nicht in ein Krankenhaus
musste (M =12,3; SD = 2,7) und Eltern, deren Kind dies bendtigte (M = 12,6; SD = 2,6)

sehr gering aus und war klar nicht signifikant (p = 0,669).

Etwas groRere Differenzen fanden sich auf den Skalen der Leistungsfahigkeit, Zufriedenheit
mit der familidren Situation und dem Allgemeinbefinden. Auf der Skala der
Leistungsfahigkeit hatten Eltern, deren Kind nie aufgrund einer Salzverlustkrise im
Krankenhaus behandelt werden musste, deutlich niedrigere Werte (M = 20,5; SD = 4,6) als
Eltern, deren Kind eine solche Behandlung benétigte (M =22,0; SD = 3,7), wobei der
Unterschied nicht signifikant war (p = 0,092). Ahnliche Unterschiede bestanden bei der
Zufriedenheit mit der familidren Situation, bei welcher die Gruppe ohne
Krankenhausaufenthalt ebenfalls eine deutlich niedrigere Lebensqualitdt aufwies
(M =19,7; SD = 3,9) als die Gruppe mit Krankenhausaufenthalt (M = 21,0; SD = 2,9). Hier
wurde ebenso kein statistisch signifikanter Unterschied erreicht (p = 0,070). Auch im
Allgemeinbefinden hatten Eltern, deren Kind keinen Krankenhausaufenthalt bendtigte, klar
niedrigere Werte (M =12,0; SD =2,9) als Eltern, deren Kind im Krankenhaus war
(M =13,0; SD = 2,2), wobei auch hier knapp das Signifikanzniveau nicht erreicht wurde
(p = 0,060).

Besonders stach die Skala der Selbstverwirklichung hervor. Hier wiesen Eltern, deren Kind
nie hospitalisiert werden musste, eine sehr viel schlechtere Lebensqualitat auf (M = 8,5;

SD = 2,9) als solche, deren Kind eine Salzverlustkrise hatte und fiir die Behandlung in ein
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Krankenhaus musste (M =10,2; SD =3,1). Dieser Unterschied war klar signifikant
(p = 0,008).

Zuletzt verblieb die Gesamtskala, auf der ebenfalls Eltern, deren Kind keinen
Krankenhausaufenthalt bendtigte, eine schlechtere Lebensqualitéat hatten (M = 84,3;
SD = 15,2) als solche, deren Kind eine Salzverlustkrise mit Krankenhausaufenthalt hatte
(M =89,9; SD =13,0). Jedoch wurde auch hier das Signifikanzniveau knapp nicht erreicht
(p =0,058).

Anschlieend sollte analysiert werden, ob sich die Lebensqualitat von Eltern, deren Kind
genau eine Salzverlustkrise mit Hospitalisierung hatten, von der von Eltern mit Kind ohne
Salzverlustkrise vor dem ersten Lebensjahr unterschied. Der Unterschied zwischen Eltern,
deren Kind keinen und genau einen Krankenhausaufenthalt aufgrund einer Salzverlustkrise

hatten, ist in Tabelle 16 dargestellt.

Tabelle 16: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern, deren Kind einmal aufgrund einer Salzverlustkrise
hospitalisiert wurde und Eltern, deren Kind keine Hospitalisierung mit einer Salzverlustkrise hatte

Krankenhausaufenthalt:

Nein Ja, einmal
Skala n M SD n M  SD t df p
Leistungsfahigkeit 56 205 46 19 22,7 39 -2,018 36 ,051
Zufriedenheitmitder oo 92 39 19 219 28 2271 72 026
familidren Situation
Emotionale Belastung 56 12,3 2,7 19 123 3,0 0,103 73 ,918
Selbstverwirklichung 56 85 29 19 115 2,7 -3,890 73 <,001
Allgemeinbefinden 56 120 29 20 135 2,0 -2,099 74 ,039
Gesamtskala 56 84,3 15,2 19 94,2 14,0 -2,504 73 ,015

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade

Die einzige Skala, auf der kein Unterschied zwischen den Mittelwerten bestand, ist die
Emotionale Belastung. In der Leistungsfahigkeit hatten Eltern, deren Kind nie einen
Krankenhauaufenthalt hatte, eine deutlich niedrigere Lebensqualitat (M = 20,5; SD = 4,6)
als Eltern, bei deren Kind dies einmal der Fall war (M =22,7; SD = 3,9), wobei das
Signifikanzniveau sehr knapp nicht erreicht wurde (p = 0,051). Auf allen anderen Skalen

befanden sich signifikante Unterschiede:

Bei der Zufriedenheit mit der familidren Situation waren die mittleren Werte von Eltern,
deren Kind nie eine Salzverlustkrise hatte, (M = 19,7; SD = 3,9) im Vergleich zu Eltern,

deren Kind diese erlebt hatte (M =21,9; SD =2,8), klar niedriger und stellten einen
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signifikanten Unterschied dar (p = 0,026). Auch im Allgemeinbefinden hatten Eltern, deren
Kind nie einen Krankenhausaufenthalt benétigte, niedrigere Werte (M = 12,0; SD = 2,9) als
Eltern, bei deren Kind dies bendtigt wurde (M =13,5; SD = 2,0), wobei der Unterschied
ebenfalls signifikant war (p = 0,039). Genauso existierte ein Unterschied auf der
Gesamtskala, auf der die Eltern in der Gruppe ohne Krankenhausaufenthalt eine niedrigere
Lebensqualitat hatten (M = 84,3; SD = 15,2) als Eltern, deren Kind einen solchen Aufenthalt
benttigte (M =94,2; SD =14,0). Diese Differenz erreichte ebenfalls das
Signifikanzniveau (p = 0,015).

Der grofite Unterschied befand sich in der Subskala der Selbstverwirklichung. Eltern, deren
Kind nie eine Salzverlustkrise hatte, hatten deutlich niedrigere Werte (M = 8,5; SD = 2,9)
als Eltern, deren Kind eine solche hatte (M = 11,5; SD = 2,7). Der Unterschied hierbei war
hoch signifikant (p < 0,001).

Schlussendlich wird in Tabelle 17 die Lebensqualitat von Eltern, deren Kind keine
Salzverlustkrise hatte, mit der von Eltern, deren Kind mehrmals hospitalisiert wurde,

vergleichen.

Tabelle 17: Vergleich ULQIE Subskalen zwischen Eltern, deren Kind mehrmals aufgrund einer Salzverlustkrise
ins Krankenhaus musste und Eltern, deren Kind dies nie musste

Krankenhausaufenthalt:

Nein Ja, mehrmals
Skala n M SD n M  SD t df p
Leistungsfahigkeit 56 205 46 23 214 36 -0,832 77 ,408

Zufriedenheit mit der

o 55 19,7 39 22 20,1 2,7 -0,575 56* ,567
familidren Situation

Emotionale Belastung 56 12,3 2,7 23 128 22 -0,767 77 ,445
Selbstverwirklichung 56 85 29 23 91 30 -0,763 77 ,448
Allgemeinbefinden 5% 120 29 23 12,7 24 -0,908 77 367
Gesamtskala 56 84,3 15,2 23 86,3 11,3 -0,582 77 ,562

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade;

*Welch-Test aufgrund fehlender Varianzhomogenitat

Obwohl auch hier alle Eltern, deren Kind nie eine Salzverlustkrise hatte, eine niedrigere
Lebensqualitat hatten, so waren diese Unterschiede nur sehr klein. Auf allen Skalen
existierten keine signifikanten Unterschiede zwischen den zwei Gruppen. Der grofdte
Unterschied befand sich auf der Skala Allgemeinbefinden bei der die Eltern, deren Kind
mehrfach hospitalisiert wurde, eine leicht héhere Lebensqualitdt hatten (M= 12,7;
SD = 2,4) als Eltern, bei deren Kind dies nie der Fall war (M =12,0; SD = 2,9). Dieser

Unterschied erreichte jedoch bei Weitem nicht das Signifikanzniveau (p = 0,367).
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4.6 Regression

In der multiplen linearen Regression sollten die Zusammenhange der zuvor untersuchten
Variablen als Préadiktoren auf die Gesamtskala des ULQIE analysiert werden. Hierftr
wurden zunachst alle Voraussetzungen Uberprift und Ausreil3er entsprechend entfernt. Die

Ergebnisse der Berechnungen befinden sich in Tabelle 18.

Tabelle 18: Regressionstabelle ULQIE Gesamtskala mit zehn Pradiktoren

Préadiktoren B-Koeffizient SD von 8 B-Koeffizient

Standardisierter 95% Konfidenzintervall

LL UL

Geschlecht Eltern -2,10 2,7 -0,08 -7,43 3,22 434
Bildungsgrad Eltern -0,02 2,8 -0,001 -5,53 5,49 ,994
Wohnort 0,58 34 0,02 -6,24 7,40 ,866
Geschlecht Kind -4,46 2,7 -0,17 -9,85 0,92 ,103
Alter Kind -0,10 0,3 -0,04 -0,64 0,43 ,698
Geschwister -4,91 3,3 -0,15 -11,59 1,76 ,147
Ausreichende Information 8,60 31 0,28 2,43 14,77  ,007
Austausch mit anderen Eltern 3,88 29 0,14 -1,81 9,58 ,179
Nutzen psychosozialer Angebote -11,44 4,3 -0,31 -19,95 -2,93  ,009
Salzverlustkrise 4,37 29 0,16 -1,41 10,15 ,136
Prozent der erklarten Varianz 29,8

Signifikanz des Modells ,002

Anmerkung: SD = Standardabweichung; LL = lower limit; UL = upper limit; Salzverlustkrise = Krankenhausaufenthalt aufgrund einer
Salzverlustkrise nach dem ersten Lebensjahr

In dem Model lag nach Cohen eine starke Korrelation (R = 0,546) mit einer hohen
Varianzaufklarung (R? = 0,298) zwischen den vorhergesagten und tatsachlichen Werten
vor (Cohen, 1988). Die Pradiktoren sagten insgesamt signifikant (F (10, 76) = 3,23;
p = 0,002) die Gesamtskala des ULQIE und damit die allgemeine Lebensqualitét der Eltern

voraus.

Das Geschlecht und der Bildungsgrad der Eltern, der Wohnort und das Alter des Kindes
hatten nur sehr geringe Einfliisse auf die Gesamtskala und eigneten sich daher nicht als
Pradiktoren fir die Lebensqualitat der Eltern. Der Austausch mit anderen Eltern Uber die
Erkrankung hatte einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitdt. So erreichen Eltern,
welche sich austauschten, im Durchschnitt 3,88 mehr Punkte auf der Gesamtskala, wobei
das Signifikanzniveau nicht erreicht wurde (p=0,179). Das Vorhandensein von
Geschwisterkindern hatte einen ahnlich starken Einfluss auf die Lebensqualitéat der Eltern.
So hatten Eltern mit mehr als einem Kind eine um 4,91 Punkte niedrigere Lebensqualitat
als Eltern mit nur einem Kind. Auch hier war der Einfluss der Variable zu klein, um das
Signifikanzniveau zu erreichen (p =0,147). Einen ebenfalls kleinen Einfluss hatte das

Auftreten einer Salzverlustkrise nach dem ersten Lebensjahr, welche zu einem
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Krankenhausaufenthalt fiihrte. Eltern, bei deren Kind dieser Fall eintrat, hatten eine um 4,37
Punkte héhere Lebensqualitat als Eltern, deren Kind nie eine Salzverlustkrise nach dem
ersten Lebensjahr hatte. Auch hier war der Einfluss auf die Gesamtskala nicht stark genug,
um signifikant (p = 0,136) zu sein. Der letzte nicht signifikante (p = 0,103) Pradiktor war das
Geschlecht des Kindes. Hier hatten Eltern von Jungen eine um 4,46 Punkte schlechtere

Lebensqualitat als Eltern von Madchen.

Die Inanspruchnahme von psychosozialen Angeboten hatte einen starken negativen Effekt
auf die Lebensqualitat. Eltern, die solche Angebote nutzen, hatten einen um 11,44
niedrigeren Punktwert auf der Gesamtskala als Eltern, die diese nicht nutzen. Hierbei wurde
das Signifikanzniveau klar erreicht (p = 0,009) und damit war diese Variable ein sinnvoller
Pradiktor fur die Gesamtskala. Das Vorhandensein von ausreichender Information hatte
einen ebenfalls signifikanten (p = 0,007) Einfluss auf die Gesamtskala. So hatten Eltern,
welche sich ausreichend informiert fuhlten, eine um 8,6 Punkte hdhere Lebensqualitat.
Dementsprechend eignete sich auch diese Variable als Pradiktor fiir die Lebensqualitat der

Eltern.

5. Diskussion
5.1 Vergleich mit der Allgemeinbevdlkerung und &hnlichen Erkrankungen

Die Lebensqualitat der Eltern wurde anhand des ULQIE erhoben, bei dem die Eltern 31
Items nach ihrem eigenen Empfinden bewerten. Der Fragebogen existiert seit 2002 und

wird seither regelmafig in klinischen Studien angewendet.

Die Lebensqualitat der Eltern von Kindern mit AGS war im Vergleich zu Eltern von Kindern
mit &hnlichen chronischen Erkrankungen deutlich hoher. Hierbei fallt jedoch die
Zufriedenheit mit der familifren Situation auf, bei welcher im Vergleich die Eltern von
Kindern mit AGS weitaus niedrigere Werte als die Eltern von Kindern mit &hnlichen
chronischen Erkrankungen erreicht haben. Dies war auch bei den Eltern von gesunden
Kindern der Fall. Die deutlich héheren Werte der Gruppen Epilepsie/Diabetes und Krebs
lassen sich durch den aufgrund der Erkrankung entstehenden Familienzusammenhalt
erklaren, welcher bei vielen &hnlichen Studien mit chronisch kranken Kindern vorzufinden
ist. Die Eltern stellen andere Probleme aufgrund der Erkrankung ihres Kindes zurtick, um
gemeinsam das Kind zu versorgen, wodurch sie einen hdéheren Zusammenhalt in der
Familie verspuren (McClellan & Cohen, 2007; Taanila, Jarvelin, & Kokkonen, 1999). Dies

scheint in den Familien mit AGS jedoch nicht der Fall zu sein. Der knapp nicht signifikante
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Zusammenhang zwischen dem Alter des Kindes und der Zufriedenheit mit der familiaren
Situation kénnte jedoch darauf hindeuten, dass es bei AGS ebenso in den ersten Jahren
nach der Diagnose zu einem starkeren Familienzusammenhalt kommt. Hierfir wéaren
jedoch weitere Erhebungen mit Eltern, welche in den ersten Monaten nach der

Diagnosestellung befragt werden, notig.

Ein Grund fur die geringen Unterschiede zu den Eltern von gesunden Kindern kdnnte das
Alter der erfassten Kinder in der vorliegenden Studie sein. Die von Goldbeck erhobenen
Daten stammen von Eltern, welche drei Monate nach der Diagnose ihres Kindes befragt
wurden, wahrend in den Daten der vorliegenden Studie diese meist deutlich langer zurtick
liegt. Dadurch ware eine Angleichung an die Vergleichsgruppe erklarbar. In dieser AGS-
Population war jedoch kein Einfluss des Alters des Kindes auf die Lebensqualitat der Eltern
nachzuweisen. Dementsprechend ware davon auszugehen, dass Eltern bereits kurz nach
der Diagnose keine besondere Belastung erfahren. Durch die kleine Anzahl an Eltern,
welche in einem vergleichbaren Zeitraum nach der Diagnose zu den Gruppen
Epilepsie/Diabetes und Krebs befragt wurden, sind jedoch weitere Studien nétig, um
sichere Aussagen Uber die elterliche Lebensqualitat innerhalb der ersten Monate nach der

Diagnose treffen zu kdnnen.

Insgesamt lasst sich fur die Beantwortung der Fragestellung feststellen, dass Eltern von
Kindern mit AGS im Vergleich zu Eltern von gesunden Kindern eine sehr &hnliche
Lebensqualitdt haben. Es lassen sich nur kleine Unterschiede zwischen den beiden
Gruppen feststellen, welche jedoch nicht auf eine besondere Belastung der Eltern aufgrund
von AGS hinweisen. Wahrend dies klar zeigt, dass mit der Zeit die Erkrankung fiir die
Lebensqualitat der Eltern eine zunehmend kleinere Rolle spielt, so sind trotzdem weitere
Studien mit einer gréReren Stichprobe zu den ersten Monaten nach der Diagnose nétig, um

dies fur die anfangliche Zeit final festzustellen.

5.2 Einflisse soziodemografischer Faktoren

Fur die zweite Fragestellung wurde eine Reihe an soziodemografischen Variablen
untersucht, welche aus dem ersten Teil des Fragebogenpakets stammen und von den
Eltern selbst angegeben wurden. Das Geschlecht der Eltern hatte auf keiner der Subskalen
einen signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitat. Dies zeigte sich auch in der Regression,
bei welcher das Geschlecht als Prédiktor nur einen sehr kleinen Einfluss auf die
Lebensqualitat hatte. Dies ahnelt Untersuchung der Lebensqualitat von Eltern von Kindern

mit anderen seltenen Erkrankungen, in denen keine geschlechterspezifischen
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Unterschiede gefunden wurden (Fidika, Salewski, & Goldbeck, 2013; Hoedt et al., 2011;
Wiedebusch, Pollmann, Siegmund, & Muthny, 2008).

Auch im Vergleich zwischen Eltern, welche auf dem Land oder in der Stadt lebten,
existierten keine signifikanten Unterschiede. Die Vermutung, dass das Leben auf dem Land
moglicherweise  durch  eine  niedrigere  Verfugbarkeit von  spezialisierten
Versorgungsangeboten zu einer schlechteren Lebensqualitat fihren kénnte, ist somit

widerlegt.

Bei der Untersuchung des Einflusses des Bildungsgrades der Eltern waren lediglich einige
geringe Unterschiede aufzufinden. So hatten Eltern mit mittlerem Bildungsgrad eine
signifikant héhere Lebensqualitat im Bereich der Selbstverwirklichung, wahrend Eltern mit
héherem Bildungsgrad auf der Skala des Allgemeinbefindens signifikant bessere
Punktwerte erreichten. Die Unterschiede auf allen anderen Skalen waren klein und wiesen
keine gleichbleibende Richtung auf. Hierbei fallt die Gesamtskala auf, auf welcher der
Unterschied zwischen den zwei Gruppen extrem gering war. Dies zeigte sich insbesondere
in der Regression: Hier war der Einfluss durch den Bildungsgrad gering, wodurch der
Bildungsgrad der Eltern als Pradiktor fur die Lebensqualitat zu vernachlassigen war.
Dementsprechend kann davon ausgegangen werden, dass in der vorliegenden Studie der

Bildungsgrad der Eltern keinen bemerkenswerten Einfluss auf die Lebensqualitat hat.

Aufgrund der mdglichen Virilisierung des du3eren Geschlechtsorgans bei Madchen ist das
Geschlecht des Kindes bei AGS ein besonders interessanter Faktor. Die Vermutung, dass
Eltern von Madchen durch die Virilisierung eine schlechtere Lebensqualitat aufweisen,
konnte in dieser Studie nicht belegt werden. Entgegen der Erwartung erreichten Eltern von
Madchen auf allen Subskalen héhere Werte als die Eltern von Jungen. Wéhrend dieser
Unterschied klein und nur auf der Skala der Selbstverwirklichung signifikant ist, so zeigen
die Ergebnisse trotzdem eine auf allen Skalen gleichbleibende Richtung. Auch in der
Regression hatte das Geschlecht des Kindes nur einen kleinen Einfluss und war mit einer

hdheren Lebensqualitat fir Eltern von Madchen verbunden.

Als weiterer Einfluss auf die elterliche Lebensqualitat wurde eine grofRe Auswirkung durch
das Alters des Kindes vermutet. Bei Eltern von Jungen besteht jedoch nur ein mittlerer
positiver Zusammenhang auf der Skala der Selbstverwirklichung, welcher das
Signifikanzniveau erreicht. Alle anderen Skalen, mit Ausnahme der Zufriedenheit mit der
familiaren Situation, zeigen leichte positive Zusammenhdnge. Dies konnte darauf
hinweisen, dass die Eltern mit der Zeit lernen, mit der Krankheit umzugehen und durch
diese weniger belastet werden. Aul3erdem kdnnen Kinder mit zunehmendem Alter Bereiche

ihrer Therapie selbst (bernehmen, wie etwa das eigenstandige Einnehmen von
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Medikamenten, wodurch die Belastung der Eltern sinkt. Ahnliche Ergebnisse existieren bei
anderen seltenen Erkrankungen, bei denen die Lebensqualitat der Eltern von sowohl

Jungen als auch Madchen mit dem Alter des Kindes steigt (L. Goldbeck, 2006).

Der grofite Unterschied zu anderen Studien zeigt sich bei den Eltern von Madchen in der
Zufriedenheit mit der familiaren Situation, bei welcher diese einen mittleren negativen
Zusammenhang aufweisen. Da fir diese Subskala vor allem die Beziehungen in der Familie
ausgewertet werden, konnte dieser negative Einfluss des Alters der Madchen auf neue,
durch eine Pubertat mit AGS ausgeldste Faktoren zurtickzufiihren sein. Diese Probleme
konnten beispielsweise ein Haarwuchs mit einem mannlichen Verteilungsmuster oder der
verfrihte Eintritt der Pubertat sein. Ebendiese neuen Herausforderungen und das daraus
resultierende Konfliktpotential, welches bei gesunden Kindern nicht existiert, ware eine
mdgliche Erklarung fir die negative altersabhangige Korrelation. Kleinere, wenn auch nicht
signifikante, negative Zusammenhange finden sich auf den Skalen der Selbstverwirklichung
und der Gesamtskala. Eine @hnliche Studie zu der Lebensqualitat von Eltern mit einem an
AGS erkrankten Kind fand ebenfalls einen &hnlichen Zusammenhang zwischen dem Alter
von Madchen und der Lebensqualitat der Eltern, verweist jedoch auf eine Limitation durch

zu niedrige Fallzahlen (Waldthausen, 2007).

In der Regression hatte das Alter des Kindes ebenfalls nur einen kleinen Einfluss auf die
Gesamtskala und war kein signifikanter Pradiktor fur diese. Insgesamt bestanden also in
der vorliegenden Stichprobe kaum signifikante Zusammenhange zwischen dem Alter des
Kindes und der elterlichen Lebensqualitat. Die Aussagekraft dieser Ergebnisse ist allerdings
sehr limitiert, da nur wenige Eltern in den ersten Monaten und Jahren nach der Diagnose
erfasst wurden. Da bei ebendieser Gruppe eine besonders starke Belastung vermutet wird,
koénnten die erhaltenen Ergebnisse Zufall sein. Um eine sichere Aussage treffen zu kdnnen,
bedarf es weiterer Befragungen von Eltern innerhalb der ersten Monate nach der
Diagnosestellung. Insgesamt existieren wenige Studien, welche den Zusammenhang
zwischen dem Alter des von einer seltenen Erkrankung betroffenen Kindes und der
Lebensqualitat der Eltern dokumentieren. Dementsprechend wére eine Langzeitstudie

sinnvoll, um den Einfluss des Kindesalters bei Eltern von Kindern mit AGS zu beurteilen.

Insgesamt waren die Einflisse soziodemografischer Faktoren sehr gering und nur in
Teilbereichen der elterlichen Lebensqualitat signifikant. Dementsprechend sind sie als

Einflussfaktoren auf die elterliche Lebensqualitat zu vernachlassigen.
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5.3 Einflisse krankheitsbezogener Faktoren

Die zweite Fragestellung beinhaltet einige krankheitsbezogene Faktoren, bei denen ein
Einfluss auf die elterliche Lebensqualitdt erwartet wurde. Zunachst wurde das
Vorhandensein ausreichender Informationen untersucht: Eltern, welche sich ausreichend
informiert fihlten, hatten auf allen Skalen héhere Punktwerte. Wéahrend dieser Unterscheid
bereits auf drei Skalen grol3 genug war, um das Signifikanzniveau zu erreichen, so wurde
dieser bei der Frage nach dem erfillten Bedirfnis nach Information noch deutlicher. So
hatten Eltern, die sich keine weiteren Informationen Uber die Erkrankung ihres Kindes
wuinschten, auf vier der sechs Skalen eine signifikant hohere Lebensqualitat. Hierbei waren
besonders die Emotionale Belastung und die Gesamtskala hoch signifikant. Am
deutlichsten wurde der Einfluss von Informationen jedoch in der Regression. Hier eigneten
sich das Vorhandensein ausreichender Informationen klar als Prédiktor fur die elterliche
Lebensqualitat. Dies stimmt mit anderen Studien Uberein, welche bereits das Bedurfnis von
Eltern nach relevanten Informationen als wichtigen Faktor fur die Lebensqualitat fanden
(Boyse et al., 2014; Lundberg et al., 2017). Dies ist nicht nur typisch fir Eltern von Kindern
mit AGS, sondern auch fir Eltern von Kindern mit ahnlichen chronischen Erkrankungen
(DeWalt & Hink, 2009).

Wahrend sich in der vorliegenden Studie der Grof3teil der Eltern ausreichend informiert
fuhlte, so bestand bei mehr als der Halfte trotzdem der Wunsch nach weiteren
Informationen. Welche Form von Informationen sie sich wiinschen, wurde in dieser Studie
nicht erhoben. Es bedarf daher weiterer qualitativer Untersuchungen, da die Art von
Informationen hier eine relevante Rolle spielen konnte. Eltern von chronisch kranken
Kindern wiinschen sich meistens nicht nur Fakten Gber die Erkrankung, sondern vor allem
auch Empfehlungen fir den alltdglichen Umgang mit dem Kind, zu den vom Kind bendtigten
Hilfen, der medizinischen Versorgung oder dem Umgang mit Notfallsituationen (Boyse et
al., 2014; Lundberg et al., 2017; Wiedebusch et al., 2008). Das reine Wissen Uber die
Fakten einer Erkrankung kann sogar einen negativen Effekt auf die Lebensqualitat der
Eltern haben. So verglichen Stash et al. bei Eltern von Kindern mit einer
Lebertransplantation den Einfluss von tatséchlichem Wissen ber die Erkrankung,
gemessen mit einem Wissentest, und dem selbst eingeschatzten Wissen uber die
Erkrankung auf die Lebensqualitat. Hierbei fanden sie eine positive Korrelation zwischen
dem selbsteingeschatzten Wissen und der Lebensqualitdt. Hingegen der Erwartungen
bestand jedoch ein negativer Zusammenhang zwischen dem tatsachlichen Wissen und der
Lebensqualitat der Eltern (Stasch et al., 2022).
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Bei dem Bedurfnis nach Informationen handelt es sich also weniger um das tatsachliche
fachliche Wissen Uber die Erkrankung. Vielmehr geht es um Informationen, welche in den
Augen der Eltern fur die Versorgung und Gesundheit ihres Kindes relevant sind. Wenn die
Eltern das Gefuhl haben, ausreichend Uber die Erkrankung Bescheid zu wissen, dann steigt
auch ihre Lebensqualitat. Nightingale et al. fanden, dass der beste Weg, um dies zu
erreichen das direkte Befragen der Eltern ist, welche Informationen sie fur die Pflege ihres
Kindes bendtigen (Nightingale, Friedl, & Swallow, 2015). Dies sollte ein Fokus in der
Versorgung nach der Diagnose sein, damit den Eltern die fir sie relevanten Quellen zu

Verfligung gestellt werden kénnen.

Die vorliegende Studie bestatigt aullerdem die Ergebnisse der bisher vorhandenen
Forschung zum Informationsbedrfnis der Eltern zu einem spateren Zeitpunkt des
Krankheitsverlaufes. Da in dieser Population viele altere Kinder erfasst wurden, bei denen
die Diagnose lange zuriick liegt, zeigt sich, dass auch Jahre nach der Diagnose die ersten
erhaltenen Informationen Uber die Erkrankung einen groRRen Einfluss auf die elterliche

Lebensqualitat haben kénnen.

Eine weitere Moglichkeit fiir die Eltern, an relevante Informationen zu gelangen, ist der
Austausch mit anderen betroffenen Eltern. In der vorliegenden Studie hatten Eltern, welche
sich mit anderen ausgetauscht haben, vor allem auf der Gesamtskala und in der
Zufriedenheit mit der familiaren Situation hohere Werte. Bei dem Vergleich zwischen Eltern,
welche das Bedurfnis nach weiterem Austausch mit anderen Eltern haben, war dies &hnlich,
obwohl die beiden zuvor signifikanten Skalen hier das Signifikanzniveau knapp nicht
erreichten. Daflr war ein deutlicherer Unterschied in der Emotionalen Belastung zu
beobachten. In der Regression war dieser Einfluss jedoch klein und kein signifikanter
Pradiktor fur die Lebensqualitat. Dies widerspricht einigen bestehenden Studien, welche
den Kontakt zu anderen Eltern als einen wichtigen Aspekt fir die betroffenen Eltern fanden.
So beschrieben Eltern in einer ahnlichen Studie in gqualitativen Interviews den Kontakt zu
anderen Betroffenen als eine sehr wichtige und ausschlaggebende Ressource (Simpson et
al., 2018). Sie schatzten vor allem die Mdoglichkeit, Erfahrungen auszutauschen und
praktische Ratschlage zu erhalten. In einer weiteren Studie beschrieben Eltern zusatzlich
den Kontakt zu anderen Betroffen als eine wichtige Quelle fir emotionale Unterstiitzung
(Boyse et al., 2014). Ein Grund fir den eher niedrigen Einfluss durch den Austausch mit
anderen Eltern in der vorliegenden Studie konnte das Alter der erfassten Kinder sein. Da
viele der Kinder bereits alter sind und die Eltern mit der Zeit gelernt haben, mit der
Erkrankung umzugehen, kénnte der Einfluss durch den Austausch in dieser Population
niedriger ausgefallen sein als in anderen Studien. Trotzdem ist fur die Beantwortung der

Fragestellung festzustellen, dass der Austausch mit anderen betroffenen Eltern einen
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Einfluss auf die Lebensqualitat der Eltern hat. Besonders in dem Umgang mit dem Kind und
dem eigenen Partner war in dieser Studie der Kontakt zu anderen Betroffenen hilfreich und
fuhrte zu einer héheren Lebensqualitat. Schlussendlich sollte den Eltern bereits friih nach
der Diagnose die Mdglichkeit geboten werden, mit anderen betroffenen Eltern in Kontakt

zu treten, da dies einen starken positiven Effekt auf ihnre Lebensqualitat haben kann.

Eine weitere Moglichkeit fur Eltern, um Unterstitzung zu bekommen, ist das Nutzen von
psychosozialen Angeboten. Insgesamt wurden diese Méglichkeiten nur von einem kleinen
Teil der Stichprobe in der vorliegenden Studie genutzt. Es bestehen jedoch grof3e
Unterschiede in der Lebensqualitat zwischen den Eltern, die solche Angebote genutzten,
und denen, die dies nicht taten. So haben Eltern, welche angaben, psychosoziale Hilfen zu
nutzen, eine signifikant schlechtere Lebensqualitat in den Bereichen Leistungsfahigkeit,
Zufriedenheit mit der familiaren Situation und auf der Gesamtskala. Auch auf den Skalen
Selbstverwirklichung und Allgemeinbefinden fanden sich ahnliche, jedoch nicht signifikante
Unterschiede. Bei der Frage nach dem Bedurfnis nach psychosozialen Angeboten waren
die Ergebnisse vergleichbar, jedoch nicht so stark ausgepragt. In der Regression stellte
sich das Nutzen von psychosozialen Angeboten als ein guter Pradiktor fur die elterliche

Lebensqualitat heraus.

Eine mdgliche Begrundung fir diesen negativen Zusammenhang konnte sein, dass nur
Eltern mit vorhandenen psychologischen Problemen diese Angebote aufgesucht und
genutzt haben. Eltern, die sich psychologisch gesund fiihlen und damit auch eine héhere
Lebensqualitat haben, empfinden diese psychosozialen Angebote gegebenenfalls als nicht
nétig. Von den Eltern, die diese nutzten, beschrieben zwei Drittel die Angebote als hilfreich
oder sehr hilfreich. Dementsprechend erscheint ein kausaler Zusammenhang zwischen
dem Nutzen solcher Angebote und der niedrigeren Lebensqualitat als sehr
unwahrscheinlich. Der negative Zusammenhang deutet viel eher darauf hin, dass die Eltern

erst Hilfe suchen, wenn ihre Lebensqualitét bereits sehr eingeschrankt ist.

In qualitativen Interviews mit einer Gruppe von Eltern mit Kindern mit AGS aus
Grol3britannien, fanden Simpson et al. ein &hnliches Ergebnis. Nur sehr wenige Eltern
hatten psychosoziale Angebote angenommen, obwohl diese von den meisten als sehr
hilfreich empfunden wurden. Sie fanden auch, dass viele Eltern keinen Zugriff zu diesen
Angeboten hatten, obwohl sie sich solche insbesondere nach der Diagnose gewiinscht
hatten. Sie empfahlen, dass psychosoziale Angebote sowohl dem Kind als auch den Eltern
vor allem im Zeitraum nach der Diagnose, aber auch Uber die gesamte Kindheit hinweg,

angeboten werden sollten (Simpson et al., 2018).

45



Das Ziel sollte sein, dass psychosoziale Hilfestellungen als Teil der Versorgung die
betroffenen Eltern erreichen, bevor ihre Lebensqualitéat so stark wie in der vorliegenden
Studie absinkt. FUr eine weitere Untersuchung sollte der Fokus auf die Fragestellung, ob
psychosoziale Angebote den Eltern zur Verfiigung gestellt werden und wie sehr diese die
Lebensqualitat der Eltern verbessern kdnnen, gelegt werden. Insbesondere sollten die
ersten Wochen nach der Diagnose beobachtet werden, in denen die Eltern lernen mussen,
die Erkrankung ihres Kindes zu akzeptieren, wie sie ihr Kind korrekt versorgen und
Entscheidungen beziiglich mdglicher Operationen treffen missen. In dieser Zeit sind die
Eltern aufRerordentlich vulnerabel und kénnten von psychologischer Unterstiitzung

besonders profitieren.

Die Annahme der Fragestellung, dass ein Zusammenhang zwischen dem in Anspruch
nehmen von psychosozialen Angeboten und der Lebensqualitat besteht, ist also positiv zu
bewerten. Es ist jedoch wichtig zu betonen, dass dieser nicht kausal ist. Es zeigte sich nur,
dass etwa ein Sechstel der Eltern die psychosozialen Angebote annahmen und eine

deutlich schlechtere Lebensqualitat hatten.

Das Erleben einer Salzverlustkrise mit Krankenhausaufenthalt als Folge hatte in dieser
Studie nur auf die Skala der Selbstverwirklichung einen signifikanten Unterschied. Bei
Einteilung der Eltern, welche eine solche Krise erlebt und Eltern, welche mehrere erlebt
hatten, zeigten sich jedoch grof3e Unterschiede. Eltern, deren Kind mehrere
Salzverlustkrisen erlitten hatte, zeigten keine Unterschiede zu Eltern, bei deren Kind dies
nie der Fall war. In der Gruppe von Eltern, welche nur eine Salzverlustkrise erlebt hatten,
waren jedoch deutliche Unterschiede zu finden. Sie erreichten auf allen Skalen, mit
Ausnahme der Emotionalen Belastung, deutlich hdhere Punktwerte. Dabei war besonders
die Skala der Selbstverwirklichung mit groRBen Unterschieden hoch signifikant. Auf dieser
Skala bewerten die Eltern vor allem, wie viel Zeit sie fur sich, ihre Freunde und andere
Freizeitaktivitaten haben. Die Ergebnisse deuten also darauf hin, dass die Eltern nach nur
einer Salzverlustkrise deutlich weniger Zeit fir die Versorgung ihres eigenen Kindes

bendgtigen.

Eine mdgliche Interpretation dieser Ergebnisse ware, dass die Eltern nach der ersten
Salzverlustkrise an Selbstvertrauen gewinnen mit der Situation umzugehen. Wahrend diese
anfanglich zu mehr Stress fiuhrt, ware eine allgemeine Verbesserung der Lebensqualitat
nach einer solchen Situation eine plausible Reaktion. Nach einer einmaligen Krise wéare es
moglich, dass die Eltern die Erkrankung anders betrachten und als weniger geféahrlich
empfinden. So héatten sie mehr Vertrauen, dass auch dritte Personen, wie etwa die Eltern

von Freunden des Kindes, in der Lage sind, in einer solchen Situation ihr Kind zu versorgen.
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Dadurch hatten die Eltern mehr Zeit fUr sich selbst und ihre eigenen Bedirfnisse. Eine
solche Entwicklung wirde zu den Ergebnissen einer Befragung von Eltern in einer
ahnlichen Situation von Fleming et al. passen. In der Studie hatte die Erkrankung des
Kindes umso weniger Einfluss auf das Familienleben, desto mehr Vertrauen die Eltern in
den sicheren Umgang mit einer Salzverlustkrise hatten (Fleming, Knafl, Knafl, & Van Riper,
2017).

Das Erleben weiterer Krisen kdnnte jedoch fiir die Eltern bedeuten, dass sie konstant auf
ihr Kind achten missen, da es bereits haufiger zu lebensbedrohlichen Situationen
gekommen ist und diese jederzeit wieder eintreten konnten. Um eine solche Vermutung zu
bestatigen, sind jedoch weitere Befragungen ahnlich betroffener Eltern nétig. Es sollte dabei
erfragt werden, warum Eltern nach der ersten Salzverlustkrise eine bessere Lebensqualitat
haben und warum diese nach weiteren Krisen wieder abfallt. Hierbei ware relevant
herauszufinden, als wie geféahrlich die Eltern die Erkrankung ihres Kindes nach einer und
mehreren Salzverlustkrisen empfinden. Mdglicherweise bestehen hier Chancen, die
verbesserte Lebensqualitat trotz vermehrte Salzverlustkrisen auf dem erhéhten Niveau zu
halten. Insgesamt scheinen die Eltern der vorliegenden Studie gut mit diesem Bereich der
Erkrankung umgehen zu koénnen. Sie erfahren aufgrund dieser lebensbedrohlichen
Situationen nur kleine Einschrankungen und haben nach der ersten Salzverlustkrise sogar
deutlich héhere Werte auf fast allen Skalen des ULQIE.

Fur die Beantwortung der Fragestellung nach dem Einfluss von krankheitsbezogenen
Faktoren lasst sich schlussendlich feststellen, dass einige der untersuchten Faktoren
wesentliche Einflisse auf die Lebensqualitat der Eltern hatten. Bei den vier untersuchten
Aspekten - der ausreichenden Information, dem Austausch mit anderen Betroffenen, das
Nutzen von psychosozialen Angeboten und das Auftreten einer Salzverlustkrise - waren
wesentliche Einflisse auf die elterliche Lebensqualitat zu beobachten und sie sollten als

Teilbereich der Behandlung des Kindes mit in Betracht gezogen werden.

Ein weiteres relevantes Ergebnis dieser Studie, welches aul3erhalb der bestehenden
Fragestellungen liegt, betrifft den chirurgischen Eingriff bei Madchen mit einem virilisierten
Genital. In der vorliegenden Studie wurde bei 20 von 21 Madchen mit einem vermannlichten
Genital ein solcher Eingriff durchgefuhrt. Bei 19 von diesen Madchen wurde die Operation
innerhalb der ersten 18 Lebensmonate durchgefiihrt, obwohl nur wenige Beweise fur den
Nutzen einer friihen Operation innerhalb der ersten zwei Lebensjahre existieren (Lee, Houk,
Ahmed, & Hughes, 2006). In Richtlinien wird eine solche Operation nur aus medizinischer
Notwendigkeit empfohlen (Speiser et al., 2010). Im Vergleich zu einer &hnlichen Studie aus

dem Jahr 2007, welche ebenfalls in Deutschland durchgefiihrt wurde, lag bei dieser das
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Durchschnittsalter bei der Operation noch bei 24,6 Monaten mit einer Standardabweichung
von 13,6 (Waldthausen, 2007). Dieser Verringerung des Alters ist angesichts der
Empfehlungen der Richtlinien verwunderlich. Eine mdgliche Erklarung ware, dass die Eltern
diese Operation als notwendig verstehen, selbst wenn diese es nicht ist. Dies fand
Lundberg et al. bei einem Grof3teil der Eltern von Madchen, welche erst Jahre nach der
Operation erfuhren, dass es moglich gewesen ware, diese nicht zu machen. lhr Verstandnis
war nach der Geburt, dass eine Operation zwingend notwendig wére (Lundberg et al.,
2017). Dies sollte als weiterer Bereich der Versorgung untersucht werden. Hierbei sollte
sowohl der Nutzen einer friiheren Operation begutachtet werden als auch, wie die Eltern
die Notwendigkeit dieses Eingriffs in den ersten Wochen und Monaten nach der Diagnose

wahrnehmen.

5.4  Allgemeine Limitationen

Wahrend bereits einige Limitationen der Daten genannt wurden, so bestehen einige
weitere, welche die gesamte Studie betreffen. Durch die niedrige Anzahl an Kindern, welche
mit AGS geboren werden, ist die mégliche Stichprobe fir eine solche Studie sehr klein. Um
trotzdem mdglichst viele Eltern zu erfassen, wurden die Fragebogen fir diese Studie von
beiden Elternteilen ausgefillt. Dadurch besteht ein mdglicher Einfluss durch das
gemeinsame Kind von Elternpaaren. Es wurde bei der Auswertung keine Trennung von
Muttern und Vatern vorgenommen, da sonst die Stichprobengrof3e zu klein gewesen ware.
Ein Problem an Studien, welche seltene Erkrankungen betreffen ist die niedrige Anzahl an
potentiellen Teilnehmern. Zuséatzlich wurden in der Analyse keine Zusammenhange
zwischen den Elternpaaren gefunden. Trotzdem bleibt dies als eine klare Limitation der
Arbeit.

Eine weitere Limitation ist die unausgeglichene Altersverteilung der Kinder in der
Stichprobe: Es wurden nur wenige Eltern mit einem jungen Kind erfasst. In ahnlichen
Studien veranderte sich die Einstellung der Eltern zu AGS mit der Einschulung des Kindes
im Alter von ungefahr funf Jahren. Mit dem Erreichen dieses Alters empfanden sie die
Versorgung ihres Kindes als einfacher, da die Kinder sich vor allem besser ausdriicken
konnten (Fleming et al., 2017). Von den 102 Eltern, welche in dieser Studie erfasst wurden,
hatte nur 19 ein Kind unter finf Jahren. Diese Altersverteilung kénnte dazu gefiihrt haben,
dass insgesamt die Lebensqualitéat der Eltern Uberdurchschnittlich hoch ausgefallen ist.
Wahrend Eltern nach diesen Daten mit dem vorschreitenden Alter der Kinder sehr gut
lernen, mit der Erkrankung umzugehen und eine &hnliche Lebensqualitat erreichen wie die

Eltern von gesunden Kindern, so sollte trotzdem in Betracht gezogen werden, dass eine
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Befragung von Eltern mit Kindern unter finf Jahren mdéglicherweise deutlich schlechtere
Ergebnisse aufweisen konnte, da innerhalb der ersten Monate und Jahre nach der
Diagnose eine besondere Einschrankung der Lebensqualitdt durch die Erkrankung zu

erwarten ist.

Eine weitere Einschrankung ist die Art der Befragung der Eltern durch selbst auszufillende
Fragebdgen. Damit unterliegen die Ergebnisse der Fragebogen Ublicher Limitationen, wie
sozialer Erwuinschtheit bei Fragen nach dem hochsten Bildungsabschluss oder dem
Haushaltseinkommen. Zusatzlich konnte es bei Fragen nach Daten aus der Vergangenheit
zu Rickschaufehlern kommen. Da Daten, wie die Anzahl an Tagen bis zu der
Diagnosestellung nach der Geburt nicht aus Patientenakten, sondern aus den
Erinnerungen der Eltern stammen, kénnten hier Fehlinformationen vorliegen. Es ist nicht
davon auszugehen, dass Eltern sich mehr als ein Jahrzehnt nach der Diagnosestellung

noch an das exakte Datum dieses Tages erinnern.

6. Schlussfolgerung

Insgesamt haben die Eltern von Kindern mit AGS eine gute Lebensqualitat im Vergleich zu
Eltern von Kindern mit anderen seltenen Erkrankungen. Die mittleren Werte der
verschiedenen Skalen &hneln sehr den Mittelwerten einer Vergleichsgruppe von Eltern mit
gesunden Kindern. Trotzdem bestanden einige flr Eltern von Kindern mit AGS spezifische
Faktoren, welche ihre Lebensqualitat beeinflusste. Der wichtigste untersuchte Faktor war
in dieser Stichprobe die ausreichenden Informationen Uber die Erkrankung des Kindes.
Auch der Austausch mit anderen betroffenen Eltern war mit einer signifikant hdéheren
Lebensqualitat verbunden. Hier war vor allem die Verbesserung in der Zufriedenheit mit der
familiaren Situation bemerkenswert. Dementsprechend scheint der Austausch den Eltern
im Umgang mit dem eigenen Kind zu helfen. Damit Eltern diesen als eine positive
Ressource nutzen konnen, sollten ihnen bereits frih nach der Diagnose
Kontaktmdglichkeiten zu Patienteninitiativen oder Selbsthilfegruppen erméglicht werden.
Das Erleben einer Salzverlustkrise fuhrte bei den Eltern zunadchst zu einer deutlichen
Steigerung der Lebensqualitat, welche jedoch nach weiteren Krisen wieder abfiel. Der
Grund fir diese Steigerung und eventuelle Mdglichkeiten diese auch nach weiteren Krisen
zu erhalten, ware relevant weiter zu untersuchen. Eltern, welche psychosoziale Angebote
annahmen, hatten insgesamt eine deutlich niedrigere Lebensqualitat. Da etwa ein Finftel
der Eltern diese nutzte, scheint ein Bedarf zu bestehen und das Vorhandensein wichtig zu
sein, da die betroffenen Eltern eine deutliche Einschréankung in ihrer Lebensqualitat

aufwiesen. Die starken Unterschiede zwischen den Eltern, welche die Angebote annahmen,
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und Eltern, die diese nie nutzten, deuten darauf hin, dass die Eltern erst sehr spat Hilfe
erhalten. Fir eine bessere Versorgung sollten psychosoziale Angebote den Eltern
dementsprechend haufiger angeboten werden, um eine solche Verschlechterung der

Lebensqualitat friih zu vermeiden.

Die soziodemografischen Faktoren hatten insgesamt nur Einfluss auf Teilbereiche der
Lebensqualitat der Eltern. Besonders in der Regression stellten diese sich als

vernachlassigbare Faktoren fur die elterliche Lebensqualitat heraus.

Zusammenfassend haben die Eltern dieser Studie gelernt, mit der Erkrankung ihres Kindes
umzugehen und zeigen daher keine besonderen Einschrankungen in der Lebensqualitat im
Vergleich zu Eltern von gesunden Kindern. Fur Eltern von Kindern mit AGS sind jedoch
einige Faktoren besonders wichtig, welche als Teil der Versorgung des Kindes mitbeachtet

werden sollten.

Fur weitere Studien sollte der Fokus vor allem auf den ersten Wochen bis Jahren nach der
Diagnose liegen, da in dieser Zeit deutlich groRere Einschrankungen in der Lebensqualitat
der Eltern zu erwarten sind. Diese sollten auf langzeitliche Sicht untersucht werden, um
herauszufinden, wann und wodurch die Eltern entlastet werden, und sich demnach ihre
Lebensqualitat an die der Eltern von gesunden Kindern angleicht. Jedoch haben auch Jahre
nach der Diagnose krankheitsbezogene Faktoren, wie Informationen Uber die Erkrankung,
noch einen wesentlichen Einfluss auf die Lebensqualitat der Eltern. Diese Faktoren kdnnten
in den ersten Wochen nach der Diagnose noch eine deutlich gréRere Rolle fir die
Entwicklung der Lebensqualitat der Eltern spielen und sollten daher ein Fokus zukiinftiger
Studien sein. Das Einbeziehen der in dieser Studie untersuchten Bedurfnisse der Eltern in
die Versorgung bietet den Familien bereits frilh die Chance auf ein normales
Zusammenleben. Eine dadurch erreichte Verbesserung der Lebensqualitat der Eltern ist
nicht nur fur diese selbst wichtig, sondern hat auch positive Auswirkungen auf die

Entwicklung des Kindes.
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Anhang 1: Fragebdgen Anschreiben

Universitiatsklinikum Bayerischos Landesamt for A {
Hambufs-Eppendolf Gasundheit und Lubensmittelaicharhalt ¢ -

Liebe Eltern!
Wie geht es Innen? Wie fiihien Sie sich?

Das mochten wir von lhnen wissen. Deshalb machten wir Sie herzlich dazu einladen,
unseren Fragebogen auszuflllen. Bei den Fragen geht es um Ihr Leben im Allgemeinen,
Ihre Stimmungslage und den Umgang mit der Krankheit Ihres Kindes.

Aufgrund lhrer Antworten méchten wir einschatzen, wie es lhnen mit der Diagnose Ihres
Kindes geht und gezielt Unterstiitzungsangebote fir betroffene Eltern entwickeln.

Fur jeden leiblichen Eiternteil gibt es einen eigenen Fragebogen; bitte bearbeiten Sie diese
getrennt voneinander, da uns die Sichtweise von Vatern und Mittern interessiert.

Was ist zu tun? Fillen Sie bitte den beigefigten Fragebogen aus und schicken Sie diesen
Im vorfrankierten Rlckumschiag an das Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf.

Sollten Sie beim Ausfiillen des Fragebogens den Bedarf an psychosozialer/psychologischer
Unterstitzung verspiiren, kontaktieren Sie gerne Frau Dr. Julia Quitmann als zentrale
Ansprechpartnerin (Tel. 040 7410 52789, E-Mail: Lquitmann@uke . de).

Bei weiteren Fragen oder Unklarheiten konnen Sie sich auch an das Screeningzentrum
wenden (Tel. 09131 6808 5188, E-Mail: birgit. odenwald@lgl.bayern de).

Vielen Dank fir Ihre Unterstitzung.

Mit freundlichen GriRen

Dr. med. Uta Nennstiel Dr. med. Birgit Odenwald

Bayerisches Landesamt fir Gesuncheit und Bayerisches Landesamt fir Gesundhelt und
Lebensmittelsicherheit (LGL), Screeningzentrum Lebansmyttelsicherheit (LGL), Screeningzentrum
Prof. Dr. med. Heimuth-Glnther Darr Dr. Julia Quitmann

Universaatsklinikum Erangen Universitéteklinikum Hamburg-Eppendor!



Hinweise zum Ausfiillen

Gehen Sie bitte den Fragebogen Frage fir Frage durch,

Die Fragen konnen Sie durch Ankreuzen beantworten, Bitte kreuzen Sie zu jeder Frage nur
eine Antwort an.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Es gibt nur lhre Meinung und die ist fir uns
wichtig.

Antworten Sie bitte offen und ehrlich; so, wie es fur Sie tatsachlich gilt. Alle Ihre Angaben
werden streng vertraulich behandelt und die Datenverarbeitung erfolgt vollkommen anonym.

Vielleicht passen einige Fragen nicht besonders gut auf Sie bzw. Ihr Kind. Kreuzen Sie aber
trotzdem immer eine Antwort an, und zwar die, welche noch am ehesten auf Sie bzw. Ihr Kind
zutrifft,

Bitte versuchen Sie diesen Fragebogen volistandig auszufilien.
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Anhang 2: Fragebdgen Allgemeine Angaben

Allgemeine Fragen

Ad

AbD

A4

Al

Ich bin...

Ich bin ..,
Ich habe ...

Ich bin ...

Ich lebe standig mit einem Partner
oder einer Partnerin zusammen

Ich lebe In einem gemeinsamen Haushalt mit ...

... dem Kind, das AGS hat.

... dem anderen leiblichen Elternteil
dleses Kindes

Ich bin geboren ...

Der Wohnort, in dem ich meinen
Lebensmittelpunkt habe ...

Ich (Elternteil)

OCO0O0OQCO0O0O0O00 O O

mannlich

weiblich

.... Jahre alt

... Kinder (Anzahl)
verheiratet
geschleden
verwitwet
ledig

ja O  nein
|a O nein
Ja O  nein
In Deutschland
in einem anderen europdischen Land
auBlerhalb von Europa

Grofistadt (z 100.000 Einwohner)

Mittelstadt (2 20,000 bis unter 100.000 Elnwohner)
Kleinstadt (= 5,000 bis untar 20,000 Einwohner)
Land (unter 5.000 Einwohner)

bin gesund
habe eine chronische Erkrankung

Wenn Sie an einer Erkrankung leiden, um welche Erkrankung handelt es sich?

Mein héchster Bildungsabschluss

In den letzten 12 Monaten war ich /
habe ich ...

CO0O00CO0O0O0O00O00CO0O0O0

kein Abschluss

Hauptschulabschluss

mittlere Reife

Abitur

Studienabschluss
BSOS S e iseasin
In Vollzeit gearbeitet

In Tellzeit gearbeitet

In Elternzeit

krank

Student/in

arbeitssuchend/- los

BONBUGOBS o0y scorssiaveatsseviiazsenvionspensse
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Q <1.300€
12 Haushaltsnettoeinkommen pro Monat 9 1.300bm<2000€
A2 U 1]
Q 2.000 bis < 4.500 €
O 4.500 € und mehr
Erhalten Sie staatliche oder andere O nein
finanzielle Untersetzung? O ja
o Wenn ja, welche finanzielle Unterstiatzung erhdlt lhre Familie?
Haben Sie schon einmal psychosoziale O ja (wenn ja, bitte weiter mit Frage A14.1)
1. Beratungsangebote in Anspruch
genommen? O nein (wenn nein, bitte weiter mit Frage A15)
{z.B. sozialpadagogisch oder psychologisch)
Wenn ja:
O psychologische Beratung/Therapie
Welche Art Beratung haben Sie % SHpoacepfihe
A1 e Art von Beratung n X
1 Ans oruch R O Einzelgesprache
C Familienberatung
O SONSHGE; ©eevveevaeraeriiecraieiacriacneairae e
QO gar nicht
War die Beratung/Therapie fiir Sie O wenig
At42  hilfreich und hat lhnen O teilweise
weitergeholfen? O \viel
O sehr viel
O  Internet
; RO o Informationsmaterial von Arzt,
Weiche Quelien nutzen Sie, um sich lber Arztin oder Klinik
415 die Erkrankung lhres Kindes zu
informieren? O Fachbicher
O keine
© SonUGe .. usn s v nisiassvavsaa
O Selbsthilfegruppe
Whstoaashors Sle kgl srdorsei Ehorn o Tk FoARn
Fyon ie tau ie sic anderen Eltern ¢
"% von Kindern mit AGS aus? O Soziale Netzwerke
O gar nicht
O SONSHEES; ..ovvevrervrerrseiesreerrerreannannrannyes




Anhang 3: Fragebdgen Angaben zum Kind

Allgemeine Fragen zu lhrem ersten (dlteren) Kind mit AGS *

64

a5

Bo

84

810

81

812

Wann ist Ihr Kind geboren?
Das Kind Ist

War die Gaburt ..
... aine Mehrlingsgeburt?

... 0ine Frihgeburt? (vor der 37. vollandaton

Schwangerschaftawoche)
... ain Kaiserschnitt?

Gab es nach der Geburt
Komplikationen?

....... I iviiianiienns (Monat / Jahr)

eln Midchen
eln Junge

nein O ja
nein O |a
nein O ja

nein, es gab keine Komplikationen
ja, Komplikationen bei der Mutter

Ja, Komplikationen beim Kind

M R T Y AR R AR R AN SRR X RARTRP F AT P AR AR .

.............................................................................................................

Wann haben Sie erfahren, dass |hr Kind
mbglicherwelsa eln AGS hat?

Wie alt war das Kind, als man |hnen die
Verdachtsdiagnose AGS mitgetellt hat?

Wie haben Sie die Verdachtsdiagnose
erfahren?

Wer hat Ihnen die Verdachtsdiagnose
mitgeteilt?

Wurde |hr Kind fir weitere Unter-
suchungen zur Sicherung der Diagnose
In einer Klinlk stationdér aufgenommen?

Wenn ja:

Wie alt war Ihr Kind bel der
Aufnahme In der Klinik?

In weicher Art von Klinik wurde [hr
Kind aufgenommen?

Wurden Sle zusammen mit dem Kind
stationér aufgenommen?

Gab es wahrend des Klinik-
aufenthaltes Komplikationen?

O0O0O000O0O0

(@]

(werit Ja, bitfe weiler
mit Frage B10)

Zuhause

am Telefon
Im direkten Gespriich

Hebamme oder Entbindungsplleger
Krankenschwester oder -pfleger
Arztin oder Arzt der Geburtsklinik
Kinder#irztin oder Kinderarzt

ja O nein

(wenn noin, bitte wawer
mit Frage 815)

................. (Altor in Tagen)

Spezialisiertes Zentrum fir Kinder«
Endokrinologle
Kinderklinik

.............................................................................................................

* Weorn Se sch untersinander absprechen, missan die Fragen zum Kind (8 1.820) nur von enem Elerrdell beantworiet weorden
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B14

B15

B1o

B17

818

819

520

821

B22

Bas

826

Haben Sie auf der Station zusatzlich
zur medizinischen Versorgung weitere
Hilfe bekommen von ...7

Welche Medikamente hat Ihr Kind
bekommen, nachdem die Diagnose AGS
gesichert war?

Wer hat Ihnen die endgilitige Diagnose
AGS erstmals mitgeteilt?

Wourden Sie ausreichend Uber die
Erkrankung informiert?

Hat man Ihnen gesagt, dass die
Krankheit vererbt wird?

Haben Sie die Diagnose |hren Eltern /
Verwandten sofort mitgeteilt?

Wie alt war |hr Kind, als Sie nach der
Entlassung das erste Mal ambulant bei
einem Arzt oder einer Arztin fur
Kinderendokrinologie waren?

Musste Ihr Kind im ersten Lebensjahr
auer zur Sicherung der Diagnose
stationar aufgenommen werden?

0O O O O0OOOOOOOOOO O O

einem Psychologen oder einer
Psychologin

einem Sozialpddagogen oder einer
Sozialpadagogin

BNOONBIY. . . o5y nesinanas ornn pokine =5 5waLA PR

Ich habe keine weitere Hilfe bekommen
Hydrocortison

Fludrocortison (Astonin H)
KochsalzlGsung

Arztin/Arzt fir Kinderendokrinologie
Stationsarztin/-arzt

Oberarztin/-arzt oder Chefarztin/-arzt
Stationsschwester/-pfleger

ANAEIE; ...ttt

ja O nein
ja O nein

ja O nein

.................. (Aiter i Tagen)

ja O nein

VO, N 2 e L N e S S N s

War Ihr Kind nach dem ersten Lebens-
jahr wegen einer Salzverlustkrise oder
Unterzuckerung im Krankenhaus?

Hat Ihr Kind leibliche Geschwister?

ja.b einmal

ja, mehrmals

nein

ja O nein

Wenn ja, wie ist die Position dieses Kindes in der Geschwisterfolge?

Gibt es weitere Familienmitglieder mit der
Diagnose AGS?

Wenn ja, wer ist noch betroffen?

(@]

(Nummer 1.2, 3elc.) ....cc............
ja O nein

Die foigenden Fragen betreffen nur Madchen mit AGS

War das duiere Genital vermannlicht?

Wourde schon eine Operation des
Genitales durchgefuhrt?

Wenn ja, Alter bei der Operation?

O

(©)

ja O nein

ja Q nein

..........................................................
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Allgemeine Fragen zu lhrem zweiten (jlingeren) Kind mit AGS *

c8

A

Wann ist Ihr Kind geboren? ... 3 oo yryne (Manat / Jahr)
o] h

Das Kind ist o Msiemn
O ein Junge

War die Geburt ...

... eine Mehrlingsgeburt?

... eine Fruhgeburt? (vor der 37 vollendeten

Schwangerschaftswoche)
... 8in Kaiserschnitt?

Gab es nach der Geburt
K likationen? Ja, Komplikationen bei der Mutter
Ja, Komplikationen beim Kind
YOI 0, WM R o i i o B S eV e e B W S G B v o
Gabeswahrend des Khn |k- ..............................................................................
aufenthaltes Komplikationen? Ol O nein
YO O OO B s v e D o R R e A G R S i
O Hydrocortison
Welche Medikamente hat Ihr Kind O Fludrocort Astonin H
bekommen, nachdem die Diagnose AGS RELY -:son Asarsaty)
gesichert war? O Kochsalzlésung
O . OO (o isneiavi eans vA Gvb RN
Musste Ihr Kind im ersten Lebensjahr
aufer zur Sicherung der Diagnose O ja O nein

stationar aufgenommen werden?

Wenn ja, warum? ..............cooeevuninn

War Ihr Kind nach dem ersten Lebens-

nein O ja
nein O ja

@)
@]
O nein O ja
O nein, es gab keine Komplikationen
O
O

O ja, einmal

jahr wegen einer Salzverlustkrise oder O ja, mehmals
Unterzuckerung im Krankenhaus? O nein
Wie ist die Position dieses Kindes in der Geschwisterfolge?
(Nummer 1,2, 3etc.) .covveennininnn,
Die folgenden Fragen betreffen nur Madchen mit AGS
War das duBere Genital vermannlicht? O ja O nein
Wourde schon eine Operation des
Genitales durchgefiihrt? Oje O nein
Wenn ja, Alter bei der OPEralion? ..veivereersarrtarrersasrearrsanrsnransnnssnrsansanrns

* Wann Sie sich unterainander absprachen, missan die Fragan zum Kind (C1-C10) nur von enem Ellemied beantwonet werden
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Anhang 4: Ulmer Lebensqualitats-Inventar fur Elternchronisch kranker Kinder

Uber Ihr Lebensgefiihl / Ihre Stimmung

Die folgenden Fragen beziehen sich auf thr Befinden in den letzten 7 Tagen. Bitte
beantworten Sie die Fragen so, wie es Ilhrem eigenen Empfinden am besten entspricht,

In der letzten Woche ..,

L6 L, war leh nledergeschlagen und ungllcklich

1 .., war lch aktiv und voller Energle o 0O O O 0
02 L., hatte ich kérperliche Beschwerden O 0O ©0 0 O
L L., fihite ich mich erschipft O 0O O O O
04 .. konnte lch gut schiafen O O 0O O 0
b5 L. konnte Ich gut essen o 0 O 0O O
06 .. habe ich mich fit gefuhit o 0O O O 0O
07 ... hatte lch Schmerzen O 0 0 0 O
be L., konnte lch mich gut konzentrieren O 0 0 0 O
Lo .., habe lch mir Sorgen gemacht O O 0 0 O
010 ... hatte ich Mihe, mich zu etwas aufzuraffen 0O 0 0 0 O
11 L, war leh hoffnungsvoll und zuversichilich O 0 0 0 O
012, war ich belastbar o O O O O
(15 .., war ich reizbar und nervis 60 0 0 0o o
of4 m:k Ilfcr;v:?mo Wiinsche und Bedlirfnisse O 0O 0 0 O

o 0 0 0 0

0O 0O 0O 0 O

.. hatte ich gentgend Gelegenhelt, Freunde und

e Bekannte zu treffen




In der letzten Woche ..

Iten

»

.. habe ich mich im Kreis meiner Familie wohigefuhit

.. war mein Verhaltnis zu meinem Kind / meinen

Kindern zufriedenstellend

... war ich mit meiner Partnerschaft zufrieden

... hatte ich jemanden, mit dem ich vertrauensvoll

reden konnte

... geriet ich schnell in Streit und

Auseinandersetzungen

... war ich im Beruf / im Haushalt voll leistungsfahig
.. konnte ich die wichtigsten anstehenden Aufgaben

erledigen

.. hat mich die Betreuung meines kranken Kindes

stark belastet

... hatte ich ausreichend freie Zeit fiir mich personlich
... hatte ich gentgend Zeit fur meinen Partner / meine

Partnerin

.. fuhite ich mich durch die Krankheit meines Kindes

belastet

.. konnten wir uns in der Familie gegensaeitig

unterstitzen

.. konnten wir in der Familie offen miteinander reden

o 0|0 |0C|0O0]10|0O0|0:0]0|0O| 0|0

O 0Ol o]lO0o || |0]O0 || 0|0

O O ¢ 0O O|0O O © O|O0O O © O manchmal

C O O O 0|0 O O 0|0 O 0O O et

OOOOOOOOOOOOOrmmor
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Anhang 5: Coping Health Inventory for Parents

Fragen zum Umgang mit der Diagnose

Bitte lesen Sie die unterstehende Liste von Bewaltigungsmoglichkeiten, d h. wie Sie
oder die gesamte Familie mit den Anforderungen im Zusammenhang mit dem AGS
Ihres Kindes umgeht.

Bitte geben Sie fur jede Bewaltigungsweise, die Sie verwendet haben oder derzeit
verwenden, an, wie hilfreich sie ftr Sie war bzw. ist.

Wie hilfreich war oder ist fir Sie ...

gar nicht
hilfreich

habe ich nicin
ausprobiert

war nicht
moglich

E1l

E4

E8

ER

E10

E14

E1b

Lo

die Stabilitit der Familie
aufrechterhalten

Beziehungen und Freundschaften
pflegen, die mir das Gefihl geben,
wichtig und geachtet zu sein
Melnem Partner / meiner Partnerin
vertrauen, dass er/sie mich und mein
Kind oder meine Kinder unterstitzt

schiafen

o}

O

o)

o]

O

O

O

o

beim Klinikbesuch mit dem arztlichen,
pflegerischen oder psychologischen
Personal sprechen

daran glauben, dass es meinem Kind
bald besser geht

berufstiitig sein
Stirke zeigen

O

O

o

o}

O

O

Geschenke fUr mich oder die anderen
Familienmitglieder kaufen

mit anderen Personen in dhnlicher Lage
sprachen

die Medikamente meines Kindes In
Ordnung halten

andere Famillenmitglleder zur Mithilfe
Im Haushalt anhalten

mich zurlckziehen

mit dem Arzt oder der Arztin (iber meine
Sorgen um mein krankes Kind sprechen
darauf vertrauen, dass die Klinik (das
Behandlungszentrum) im besten
Interesse meiner Familie handelt

0 |0 |0 16| O] 0:]0]0]| 0] O

O

O O 0OJ]O O O O|O O O

O

O 0 0Oj]0O O O 0|0 O O

O

Q0|0 ]10|]0|0|0]0]0]|0

O

O 0|0 10|00 | 0| 0]0 O] O

O

O |&|0]Oo| 0| 0|0]0|00

o
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Wie hilfreich war oder ist fur Sie ...

gar nicht
hilfreich

kaum
hilfreich

hilfreich

sehr
hilfreich

habe ich
nicht

ausprobiert

war nicht
maoglich

E17

E18

E0

E20

E30

E36

enge Beziehungen zu anderen
Menschen aufbauen

an Gott glauben
mich selbst als Person
weiterentwickeln

mit anderen Eltemn in vergleichbarer
Situation sprechen und von ihren
Erfahrungen lemen

O [ O

o]

O O O letwas

o]

c ©0 O

o]

o O O

o

in der Familie mit allen etwas
gemeinsam machen

Zeit und Kraft in den Beruf einbringen
daran glauben, dass mein Kind die
bestmogliche medizinische
Behandlung erhalt

Freunde nach Hause einladen

Cc O

O

o

o O

o O

c O

©c O

dariiber lesen, wie andere Menschen
in meiner Situation damit umgehen

mit Verwandten etwas unternehmen

mehr Selbstvertrauen und
Unabhangigkeit entwickein

daran denken, dass ich vieles habe,
woflr ich dankbar sein kann

Hobbles (Kunst, Musik, Sport usw. )
betreiben

Freunden und Nachbarn unsere
Familiensituation erfautern, damit sie
uns verstehen

unser krankes Kind ermutigen,
unabhéngiger zu werden

auf mein AuBeres achten, gepflegt
bleiben

olJo | Q|0 O0]lO| O

(0]

O] 90 O] O] O

O

O]O0|O0 |0 D10 O

o

Q]0O0|0 |0 O0]O| O

o

Q]| 0|0 |0 O1JO| ©

o

0OJ]OoO O O O|O O

o}

mit Freunden regelménig etwas
unternehmen (Partys usw.)
regelmafig mit meinem Partner /
meiner Partnerin ausgehen
sicherstellen, dass die verordnete
Behandlung (Medikamente usw.) zu
Hause taglich eingehalten wird

die Beziehung zu meinem Partner /
meiner Partnerin enger gestalten

O OoO|O O

o

o 0|0 O

O

| 0|0 |0

o

0O 0|0 O

o

O 0|0 O

O

O 0|0 O

O
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Wie hilfreich war oder ist fur Sie ...

E37

E38

E39

E40

E43

mir selbst erlauben, auch einmal
argerlich zu sein

mich verstarkt meinem Kind / meinen
Kindem widmen

mit jemandem (nicht Arzt/Arztin oder
Psychologe/Psychologin) tiber meine
Gefilhle sprechen

mehr Gber die Krankheit meines Kindes

lesen

Uber eigene Gefihle und Angste mit
meinem Partner / meiner Partnerin
reden

freimachen von hauslichen
Verpflichtungen, um mich zu erholen
mein krankes Kind regelmafig in der
Klinik (im Behandiungszentrum)
vorstellen

darauf vertrauen, dass immer alles
gutgeht

etwas mit meinem Kind / meinen
Kindern untemehmen

gar nicht
hilfreich
ausprobiert

kaum
hilfreich
etwas
hilfreich
hilfreich
habe ich
nicht
maoglich

sehr
O O |warnicht

0O | Q|0
o O

(6]
o

o



Anhang 6: Bedurfnisskala fur Eltern chronisch kranker Kinder

Uber Ihre Bediirfnisse

Haufig wiinschen sich Eltern von Kindern mit chronischen seltenen Erkrankungen mehr
Unterstutzung, Informationen oder Austausch- und Gesprachsmoglichkeiten. Bitte schatzen
Sie bei den foigenden Fragen ein, wie stark die genannten Bedurfnisse bei Ihnen ausgepragt
sind.

Ich wiinsche mir ...

keine Angabe
gar nicht
mittelmiBig
ziemlich
sehr stark

... mehr Informationen Gber mogliche
F1 Diagnostikmethoden der Erkrankung meines
Kindes zu bekommen
... mehr Informationen dber mogliche Therapien
der Erkrankung meines Kindes zu bekommen
... mehr Informationen uber den Umgang mit
Fa Behorden (Amter, Versicherungen) zu o
bekommen
... mehr Informationen Uber den Umgang mit ~
meinem erkrankten Kind zu bekommen '
.. mich mit anderen betroffenen Eltern treffen zu
kénnen
.. mit meinem Partner / meiner Partnerin haufiger
iber meine Probleme reden zu kénnen =
... mit Familienangehorigen haufiger Gber meine
Probleme reden zu kénnen
... mit Freunden haufiger Uber meine Probleme
reden zu konnen
... mit anderen betroffenen Eltern Gber meine
Probleme reden zu kénnen
... einen Ansprechpartner oder eine
Ansprechpartnerin im Behandlungszentrum zu
Fi0 haben, mit dem/der ich Uber meine Probleme e}
reden kann (Psychologe/Psychologin,
Sozialpddagoge/Sozialpddagogin)
... Im Alitag mehr Entlastung durch meinen
Partner / meine Partnerin zu bekommen
.. im Alitag mehr Entlastung durch
Familienangehdrige zu bekommen
.. im Alitag mehr Entlastung durch Freunde zu
bekommen

F1a ... mehr Zeit fir mich selbst zu haben O

.- ... mehr Zeit fiir meinen Partner / meine Partnerin -
) zu haben
... mehr Zeit fur andere Familienangehdrige zu o
haben x:

F17 .. mehr Zeit fir meine Freunde zu haben o]

O |wenig

©)
0]
o
o)

)

(@)
@)
(©]
(@]
(@]

(o]
(@)
(@)
o
O

Fé

010 | 0|0 0| .
O |0 |00 |00
O || @0 |[Q| @
O 10|90 |00
0100|0000

O
O
O
(o]
(o]

0|0 |0 |0C|O| Q|0
Ol | 0100 | 6| Q
Q| | OO Q| OO
0|0 | 0|00 | C| O
OO | 000 | 9|0



Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen nur,
wenn ihre erkrankten Kinder weitere Geschwister haben,

|~
2 o
e =]

Ich wiinsche mir... e 2 S = &
< 2 o % 2 @
.E S E £ E £
Z o E N @&

... mehr Informationen Uber den Umgang mit
F18 meinem anderen Kind / meinen anderen o 0O O 0O O O
Kindern zu bekommen
. ... mehr Zeit fur mein anderes Kind / meine =

et anderen Kinder zu haben ¢ 9 0 Q 0O

Maochten Sie etwas erganzen oder anmerken?

Haben wir ggf. wichtige Themen vergessen?

VIELEN DANK!!!
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Eidesstattliche Erklarung

Ich versichere, dass ich die vorliegende Arbeit ohne fremde Hilfe selbststandig verfasst und
nur die angegebenen Hilfsmittel benutzt habe. Wértlich oder dem Sinn nach aus anderen

Werken entnommenen Stellen sind unter Angabe der Quellen erkenntlich gemacht.

Christoph André Theiding, 20.09.2022

68





