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Abstract
Zielsetzung: Das Ziel dieser Studie ist die Untersuchung der Unterschiede der

elterlichen Einschatzungen bezlglich der Lebensqualitat inhres Kindes, im Alter von 2-
17 Jahren, das mit einer Osophagusatresie geboren wurde. Dabei werden im
Wesentlichen die Unterschiede in den verschiedenen Bereichen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und die Relevanz dieser flr das arztliche

Gesprach mit den Eltern literaturgestutzt beschrieben und diskutiert.

Hintergrund: Mitter und Vater von Kindern mit Osophagusatresien sind fiir diese die
wichtigsten Bezugspersonen und somit wertvolle Informanten flr das behandelnde
Fachpersonal. In den immer wiederkehrenden Arztkontakten wird unter anderem die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat des erkrankten Kindes zur
Therapieoptimierung erfragt. In diesen Gesprachen sind, je nach Alter und
Gesundheitszustand des Kindes, die Mutter und der Vater die bedeutendsten
Informationsquellen. Aus arztlicher Sicht ist ein solches Gesprach professionell,
emphatisch und zielgerichtet zu fihren, um die Zufriedenheit aller Beteiligten zu
gewahrleisten und die Gesundheitsversorgung des erkrankten Kindes zu steigern
sowie zu optimieren. Um diese Ziele zu erreichen ist fur das arztliche Personal
hilfreich zu wissen, ob mdutterliche wund vaterliche Aussagen Uber die

gesundheitsbezogene Lebensqualitat des Kindes, unterschiedlich sind.

Methodik: 39 deutsche Elternpaare wurden mitttels des PedsQL™ nach der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ihres an Osophagusatresie erkrankten Kindes
gefragt. Die erhobenen Daten wurden mithilfe des Wilcoxon — Tests und des

Konkordanz-Koeffizient W nach Kendall auf Unterschiede ausgewertet.

Ergebnisse: Signifikante Ergebnisse lassen sich in der generellen Ubereinstimmung
der Mdatter und Vater in allen Kategorien der 5 — 17 jahrigen und im emotionalen
Befinden sowie im Kindergartenverhalten- und —besuche bzw. Schulverhalten- und —
besuche nachweisen. Ein signifikanter Unterschied zeigt sich in der Kategorie
emotionales Befinden der 5 - 17 jahrigen.

Diskussion: Die Ergebnisse dieser Studie weisen Unterschiede in den elterlichen
Einschatzungen auf, welche Berlcksichtigung in arztlichen Gesprachen finden
mussen. Einflussfaktoren, die in weiterer Forschung und anhand einer gréfleren

Stichprobe untersucht werden sollten, dirfen nicht aulder Acht gelassen werden.



1 Einleitung

Die Verfassung der Weltgesundheitsorganisation (World health organisation =
WHO) besagt, dass jeder Mensch ein Recht auf das erreichbare Hochstmal} an
Gesundheit hat (WHO, 2014). Dieses Recht auf Gesundheit lasst die Forschung
zur Pflicht werden um Erkrankten, im Sinne der WHO, ihrem Recht auf die
bestmogliche Erreichung von Gesundheit gerecht zu werden.

Durch eine optimal angepasste und zielgerichtete Therapie kann dieses Ziel
erreicht werden. Zur Erlangung der relevanten Informationen Uber die
vorhandenen Ressourcen und Probleme eines Erkrankten, um eine bestmogliche
Therapie zu ermoglichen, dienen arztliche Gesprache. In diesen Gesprachen
haben der/ die Betroffene oder deren Eltern, im Falle eines Kindes, laut dem
Patientenrechtegesetz einen Anspruch auf gute und verstandliche Kommunikation
(Bundesgesetzblatt, 2013).

Padiater/innen fuhren derlei Gesprache mit Eltern von erkrankten Kindern
durchschnittlich 10 bis 20 Mal an einem Arbeitstag (Kolfen, 2015). In diesen
Gesprachen sind vorwiegend die Eltern die wertvollsten Informanten. Um dem
betroffenen Kind die bestmogliche Therapie zu ermdglichen, ist die Einschatzung
der Mdatter und Vater bezuglich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
(Health-Related Quality of Life = HRQoL) ihres Kindes ein bedeutender Faktor
(Mulligan et al., 2009). Dabei ist besonders wichtig, dass der/ die Padiater/in in der
Lage ist, die Unterschiede in den elterlichen Aussagen erkennen und verstehen zu
konnen (Mulligan et al., 2009). Dies stellt eine grole Herausforderung dar, denn
die Entscheidung fur die bestmogliche Therapie kann aufgrund unterschiedlicher
Aussagen von Mutter und Vater erschwert oder sogar behindert sein (Matson et
al., 2011). Bisher existiert vereinzelt Studienmaterial zu den Unterschieden in
matterlichen und vaterlichen Aussagen (siehe Kapitel 2.2.3). Kinder mit
Osophagusatresien (siehe Kapitel 2.1) und deren Eltern fanden hinsichtlich dieser
Thematik bislang keine Berucksichtigung in der Forschung. Aufgrund dessen hat
die vorliegende wissenschaftliche Arbeit die Untersuchung der Unterschiede in
den Einschatzungen von Mduttern und Vatern, bezlglich der HRQoL ihres Kindes,
das mit einer Osophagusatresie geboren wurde, zum Ziel. Dabei wird im
Wesentlichen auf die Unterschiede an sich und das Ausmal} der Verschiedenheit
eingegangen, sowie die Relevanz dieser fur das arztliche Gesprach betrachtet.
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Die zentrale Forschungsfrage lautet: ,Bestehen Unterschiede in den
Einschatzungen von Mdattern und Vatern bezuglich der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat ihres Kindes mit einer diagnostizierten Osophagusatresie, die im

arztlichen Gesprach Berlcksichtigung finden miussen?“ (siehe Kapitel 3).

Die Osophagusatresie ist eine seltene, chronische Erkrankung. Betroffene Kinder
und deren Eltern sehen sich mit regelmaligen Terminen bei Behandlern/innen
und Klinikaufenthalten konfrontiert. Diese Untersuchung soll die behandelnden
Padiater/innen dabei unterstutzen, zu verstehen, ob und in welchem Ausmal
unterschiedliche Aussagen von Mduttern und Vatern in Therapiegesprachen
getatigt werden, um somit die Therapie des Kindes optimieren zu kdnnen. So soll
ein Beitrag zur Zufriedenheitssteigerung aller Beteiligten in arztlichen Gesprachen
geleistet werden, um vor allem den Gesundheitszustand und somit die HRQoL

des Kindes zu verbessern bzw. zu stabilisieren.

Zur Bearbeitung des Themas und zur Beantwortung der Forschungsfrage wird
eingangs der theoretische Hintergrund umfassend beleuchtet. Dieser beinhaltet
die Beschreibung der Erkrankung Osophagusatresie einschlieRlich der Ursachen,
Diagnostik, Therapie und Nachsorge. Des Weiteren werden im theoretischen
Abschnitt die Definition und Bedeutung der HRQoL dargestellt, sowie deren
Operationalisierung und die Einschatzung dieser durch Mutter und Vater
beschrieben. Zudem wird das arztliche Gesprach im Allgemeinen und fur
chronisch kranke Kinder dargestellt.

Im  Anschluss erfolgt die Darstellung der Forschungsfrage, der
Unterschiedshypothesen, sowie des methodischen @ Rahmens  dieser
Untersuchung. Im Ergebnisteil werden die Stichprobe, sowie die quantitativen
Ergebnisse dargestellt und beschrieben. Im sechsten Kapitel werden die
errechneten Ergebnisse auf Grundlage des theoretischen Hintergrundes kritisch
betrachtet und diskutiert. Abschlielend werden Handlungsempfehlungen fir die

Praxis als auch fur die weiterfuhrende Forschung in diesem Bereich gegeben.



2 Theoretischer Hintergrund

Im Kapitel 2 werden die theoretischen Hintergrinde der fir diese Bachelorarbeit
relevanten Themenbereiche beschrieben. Eingangs wird das Krankheitsbild
Osophagusatresie definiert und dargestellt. Weiterfihrend wird der Begriff
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt beleuchtet, sowie der bisherige
wissenschaftliche Hintergrund zu den Unterschieden und den Ubereinstimmungen
von mdutterlichen und vaterlichen Einschatzungen bezlglich ihres Kindes
beschrieben. AbschlieRend erfolgt die Darstellung des arztlichen Gesprachs im

Allgemeinen und im Zusammenhang mit chronisch kranken Kindern.

2.1 Osophagusatresie
In der Europaischen Union (EU) wird eine Erkrankung als selten angesehen, wenn
weniger als 5 von 10.000 Menschen an dieser erkrankt sind (Bundesministerium
fur Gesundheit, 2017). Mit einer Inzidenzrate zwischen 1:2500 und 1:3000 ist die
Osophagusatresie (engl.: Esophageal Atresia, EA) somit eine seltene Erkrankung
(Dingemann & Ure, 2016; Trobs et al., 2016), welche zum ersten Mal im Jahr 1670
von William Durston beschrieben (Fransen & Lacquet, 1974) wurde. Im Folgenden
(Kapitel 2.1.1 und 2.1.2) wird das Krankheitsbild der Osophagusatresie,
einschlieBlich der Ursachen, der Symptomatik, der Therapie und der Nachsorge

beschrieben.

2.1.1 Klinisches Bild, Ursachen und Diagnostik
Die Osophagusatresie ist eine seltene, angeborene Fehlbildung der Speiserdhre
(Osophagus), fir die eine Unterbrechung der Kontinuitdt des Osophagus
charakteristisch ist. Etwa 50% der Betroffenen weisen weitere assoziierte
Fehlbildungen auf (Dingemann & Ure, 2016). Allgemein lassen sich kurz- und
langstreckige Osophagusatresien unterscheiden, welche sich Ulber die
Stumpfabsténde des oberen und unteren Abschnittes des Osophagus von weniger
bzw. mehr als 4 Wirbelkdrpern zueinander definieren. Die unterschiedlichen
Formen der Osophagusatresie sind in Abbildung 1 dargestellt und im weiteren

Verlauf beschrieben.



Abbildung 1: Klassifikationstypen der Osophagusatresie nach Vogt (1929) aus
Deutscher Gesellschafft fur Kinderchirurgie (2012)

B [ [
s " =

§ : = - a
: \ : i - - |
&\ & & & & Gy

A

)90

Tyo | yoll  TypllA TypllB  TyplIC  Typ "H”

ohne Fistel mit Fistel

Der Typ I, welcher in ca. 1% der Falle vorkommt, definiert sich Uber eine
vollstandige  Unterbrechung des  Osophagus, der obere Teil des
Osophagussegmentes endet als sogenannter Blindsack. In ca. 6% der Falle
kommt der Typ Il vor, bei welchem die Kontinuitat des Osophagus unterbrochen
ist, aber keine Fistel zur Luftrdhre (Trachea) besteht (tracheodsophageale Fistel,
TOF). Der Typ llIA ist mit einer Pravalenz von 1% ebenfalls eine der seltenen
Formen und zeichnet sich durch eine TOF im oberen Segment des Osophagus
aus. Die haufigste Form der Osophagusatresie ist Typ IlIB mit einer Prévalenz von
ca. 90%. Hierbei endet das obere Segment des Osophagus im Blindsack, das
Untere ist durch eine TOF gekennzeichnet. Eine Doppelfistel, also eine TOF
jeweils im oberen und unteren Segment des Osophagus zeichnet den Typ IlIC
aus, dieser kommt mit nur < 1% sehr selten vor. Beim Typ H besteht die
Besonderheit der Durchgéangigkeit des Osophagus bis zum Magen, jedoch mit
einer bestehenden H-férmig verlaufenden TOF im oberen Segment. Diese Form
kommt in ca. 3% bis 5% der Falle vor (Deutsche Gesellschaft fur Kinderchirurgie,
2012; Feydt-Schmidt, 2010).

Die ursachliche Entstehung der Speiseréhrenfehlbildung ist nach aktuellem Stand

noch nicht vollstandig erforscht (Deutsche Gesellschaft fur Kinderchirurgie, 2012;



Luscher et al., 2013; Wang et al., 2014). Verschiedenste Theorien beschaftigen
sich mit Gendefekten und veranderten Nervenzellen (Spitz, 2006). Als gesichert
gilt jedoch, dass es in der dritten Schwangerschaftswoche zu einer fehlerhaften
Trennung von Trachea und Osophagus kommt (Wessel et al., 2015). Prénatal
kann ab der 18. Schwangerschaftswoche mittels einer Sonographie, aufgrund von
vermehrtem Fruchtwasser und einer fehlenden Magenblase, der Verdacht auf eine
Osophagusatresie geduBert werden (Dingemann & Ure, 2016). Ohne den
pranatalen Verdacht lasst sich postnatal die Osophagusatresie anhand folgender
Symptome vermuten: Ubermaliges Speicheln der Neugeborenen, ein Uberblahter
Magen-Darm-Trakt und/ oder eine Entzindung der Lunge durch aufsteigende
Magensaure, Kurzatmigkeit oder Luftnot (Deutsche Gesellschaft fur
Kinderchirurgie, 2012). Zur postnatalen Diagnosestellung wird eine Magensonde
in den Osophagus eingefiihrt, welche sich im Réntgenbild des Thorax aufgerollt
bzw. umgeschlagen zeigt (Deutsche Gesellschaft fur Kinderchirurgie, 2012; Trobs
et al., 2016). In etwa 80% der Falle wird die Diagnose postnatal gestellt
(Dingemann & Ure, 2016).

2.1.2 Therapie und Nachsorge
Die Uberlebensrate der mit einer Osophagusatresie geborenen Kinder steigt seit
den 1980er Jahren stetig an und liegt derzeit bei 90% (Deutsche Gesellschaft fur
Kinderchirurgie, 2012). Die ersten MalRnahmen nach der Diagnosestellung sind:
e zum Ablaufen des Speichels, die Anlage einer Magensonde,
e die Oberkodrperhochlagerung,
e die Uberwachung der Atmung und der anderen Vitalwerte,
e sowie eine antibiotische Prophylaxe (Deutsche Gesellschaft fur
Kinderchirurgie, 2012; Hoehl & Kullick, 2012).
Nach der postnatalen Erstversorgung des Neugeborenen erfolgt schnellstmdglich
die Vorbereitung fir den notwendigen operativen Eingriff. Eine operative
Versorgung der Neugeborenen, abhangig vom vitalen Zustand, erfolgt in der
Regel am ersten oder zweiten Lebenstag, moglichst minimalinvasiv (Trobs et al.,
2016). Der chirurgische Vorgang nennt sich End- zu End- Anastomose. Dabei
werden die Enden der Stiimpfe zu einem durchgehenden Osophagus verbunden

und bestehende Fistelgange zur Trachea entfernt. In Fallen einer langstreckigen



Osophagusatresie muss, aufgrund des groRen Abstandes der Stiimpfe
zueinander, 12 bis 18 Wochen nach dem ersten chirurgischen Eingriff ein zweiter

erfolgen, um die endgultige Anastomose durchzuflihren (Dingemann & Ure, 2016).

Kurzfristige postoperative Komplikationen konnen mit 3% eine
Anastomosenleckage (undichte Naht), mit 5% ein Fistelrezidiv (Neubildung der
Fistel) oder mit 57% eine Stenose (Verengung) der Anastomose sein (Dingemann
& Ure, 2016). Langfristige Komplikationen hingegen kdnnen mit 40% die
Gastrodsophageale Refluxkrankheit (GOR) (Spitz, 2006; Wessel et al., 2015), die
Tracheomalazie mit 70% (Laschat & Trompelt, 2010) oder eine Osophageale
Motilitatsstorungen (Stérungen des physiologischen Bewegungsmusters des
Verdauungstraktes) sein (Dingemann & Ure, 2016). Die GOR ist gekennzeichnet
durch einen lang andauernden und immer wieder kehrenden Ruckfluss von
Mageninhalt in die Speiserohre, welcher zu Sodbrennen, Unruhezustanden,
Erbrechen, Nahrungsverweigerung und daraus folgenden Gedeihstérungen, sowie
Magen- und Brustschmerzen fihren kann (Feydt-Schmidt, 2010). Die
Tracheomalazie bezeichnet eine (iber das Ubliche hinausgehende Weichheit der
Luftrohre, welche Atemprobleme und bellenden Husten verursachen kann (Rintala
et al., 2009).

Je nach Auspragung der postoperativen Beschwerden, dem Heilungsprozess und
den Ressourcen der Eltern sowie der Patienten ist eine engmaschige
Wiedervorstellung beim Spezialisten notwendig. Aufgrund der Komplexitat der
Erkrankung und der mitunter bestehenden weiteren angeborenen Fehlbildungen
mussen die Eltern auf die lebenslangen Konsequenzen flir sie und ihr Kind
hingewiesen und gut vorbereitet werden (Deutsche Gesellschaft fur
Kinderchirurgie, 2012; Pinquart, 2013). Die beschriebenen Langzeitkomplikationen
konnen fur die Patienten/innen lebenslange physische als auch psychische
Konsequenzen haben (Pinquart, 2013). Neben feststeckendem Essen, einer
oralen Aversion und Erbrechen kdnnen Wachstumsretardierungen,
Atemprobleme, bellender und chronischer Husten, rezidivierende
Atemwegserkrankungen, sowie die haufige Einnahme von Medikamenten

aufgrund der Osophagusatresie, den Alltag der Patienten und ihrer Familien stark



beeinflussen (Chetcuti & Phelan, 1993; Malmstrom et al., 2008; Puntis et al.,
1990).

Die Nachsorge der Patienten sollte bestenfalls in einem multidisziplinaren Zentrum
mit  interdisziplinaren @ Teams erfolgen, in denen  Kinderchirurgen,
Gastroenterologen, Pulmologen, Orthopaden, Psychologen, als auch Ernéhrungs-,
Sprach-, und Physiotherapeuten beschaftigt sind. Des Weiteren sollten unbedingt
auch bestehende beratungspsychologische Angebote fur Eltern und Kinder
wahrgenommen werden (Deutsche Gesellschaft fur Kinderchirurgie, 2012;
Dingemann & Ure, 2016; Pinquart, 2013).

Aufgrund der Komplexitat der Erkrankung, sowie der personlichen Ressourcen
und Risiken des einzelnen Patienten und dem daraus resultierendem individuellen
Krankheitsverlauf, wurde hier ein allgemeiner Uberblick der krankheitsspezifischen
Therapie und Nachsorge des Krankheitsbildes Osophagusatresie gegeben, um
ein grundlegendes Verstandnis zum theoretischen Hintergrund dieser Arbeit zu

vermitteln.

Die Beschreibung des Krankheitsbildes der Osophagusatresie macht deutlich, mit
welchen komplexen Problemen sich Betroffene und deren Familien konfrontiert
sehen. Unverkennbar ist auch, wie umfangreich die therapeutische Betreuung

eines an Osophagusatresie leidenden Kindes ist.

2.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
Die Begriffe Gesundheit und Lebensqualitat sind weit verbreitet, viel diskutiert und
aulerst vielschichtig. In der Verfassung der WHO ist die Gesundheit als
.Korperliches, mentales und soziales Wohlbefinden* (WHO, 2014) und nicht nur
als die Abwesenheit von Krankheit und Gebrechen definiert. Ebenso hat laut der
WHO jeder Mensch ein Recht auf die Erreichung der bestmaoglichen Gesundheit

und somit auf die bestmoégliche Gesundheitsversorgung (WHO, 2014).

Nach Fuhrer ist der Begriff Lebensqualitat als individuumbezogenes Konzept
aufzufassen (Fuhrer, 2000), welchem nach Feeny jedoch keine einheitliche
Definition zu Grunde gelegt werden kann (Feeny et al., 2013). Die Definition der
WHO zur Lebensqualitat beinhaltet die Wahrnehmung der eigenen Position im

Leben im Bezug zur kulturellen- und Werteorientierung, als auch in Beziehung zu
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den eigenen Zielen, Erwartungen, Standards und Interessen. Die Komplexitat
dieses Konzeptes zeigt sich auch durch die Einbeziehung der individuellen
physischen und psychischen Gesundheit, des Grades der Unabhangigkeit, der
sozialen Beziehungen und der Eigenschaften der persdnlichen Umwelt. Des
Weiteren werden dem Konzept der Lebensqualitat subjektive, multidimensionale,
positive als auch negative Dimensionen zugeschrieben (WHO, 1995). Mit der
Definiton der WHO  hielt die Lebensqualitdt Einzug in  die
Gesundheitswissenschaften und in die Medizin. Sie ist als bedeutender
patientenberichteter Gesundheitsindikator (patient-reported outcome, PRO)
anzusehen und somit als MalRl in epidemiologischen und klinischen Studien
anwendbar (Hurrelmann et al., 2010; Zapf, 2000).

Durch die Definitionen der Begriffe Gesundheit und Lebensqualitat wird der
unabdingbare Zusammenhang der beiden Konstrukte deutlich. Eine ganzheitliche
und umfassende Beurteilung des Gesundheitszustandes eines Individuums ist
demnach nur mdglich, wenn die Komponenten der Lebensqualitat bertcksichtigt
werden. Das multidimensionale Konstrukt der HRQoL beinhaltet demnach die
korperlichen, mentalen, emotionalen, sozialen und verhaltensbezogenen
Komponenten des Wohlbefindens und der Funktionsfahigkeit aus subjektiver Sicht
des Individuums und/ oder eines Beobachters (Bullinger, 2000). Zur adaquaten
Einschatzung der HRQoL von Kindern und Jugendlichen werden zusatzlich die
Dimensionen von Selbstwahrnehmung und Selbstwert, die wahrgenommene
Qualitat der Beziehung zu den Eltern und den Freunden, als auch das schulische
Wohlbefinden bericksichtigt (Rajmil et al., 2004). Die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat wird aul’erdem als ein dynamisches Konstrukt angesehen, da sich
die subjektive Beurteilung der definierten Komponenten und Dimensionen im
Verlauf der Krankheitsentwicklung und des Alters der Betroffenen verandern
konnen (Guthlin, 2004).

2.2.1 Operationalisieren von gesundheitsbezogener Lebensqualitat
Die HRQoL gewinnt in der Forschung immer mehr an Bedeutung und wird in den
verschiedensten Forschungsgebieten, wie beispielsweise in der Soziologie, der

Psychologie, der Okonomie und der Medizin, verwendet (Schumacher et al.,



2003). Vor allem in der Medizin werden seit den 1990er Jahren (Bumeder, 2013)
die Komponenten der HRQoL als bedeutend erachtet, um
Behandlungsmalinahmen zu bewerten und zu optimieren, als auch ékonomischen
Vorgaben gerecht zu werden und gesundheitspolitische Mallnahmen abzuleiten
(Brouwer et al., 2006; Daig & Lehmann, 2007; Schumacher et al., 2003).
Insbesondere findet die Evaluation der HRQoL bei chronischen Erkrankungen und
Behinderungen Anwendung (Schumacher et al., 2003).
Die inhaltliche Vielzahl der Komponenten der HRQoL kann auf 4 Zweige verteilt
werden:
e die krankheitsbedingten korperlichen Beschwerden,
e die psychische Verfassung bezogen auf die emotionale Befindlichkeit, das
Wohlbefinden und die Lebenszufriedenheit,
e die erkrankungsbedingten funktionalen Einschrankungen in den alltaglichen
Lebensbereichen
e und die Gestaltung sozialer und zwischenmenschlicher Beziehungen sowie
deren krankheitsbedingte Veranderungen (Daig & Lehmann, 2007; Patrick
& Erickson, 1993; Schumacher et al., 2003).
Im Allgemeinen gilt fir die Lebensqualitatsforschung, dass die Lebensqualitat
nicht direkt beobachtbar, sondern Uber die beschriebenen Indikatoren, wie
korperliches und psychisches Befinden, indirekt operationalisierbar ist (Bullinger,
2002). Beim Operationalisieren wird zum einen zwischen unidimensionalen
Verfahren, welche als Globalfragen angesehen werden, und multidimensionalen
Verfahren, welche eine Profildarstellung der Lebensqualitdit ermdglichen,
unterschieden. Zum anderen ist, um spezifisch und differenziert operationalisieren
zu konnen, zwischen generischen, also krankheitsibergreifenden, und
krankheitsspezifischen Messverfahren zu unterscheiden. Abhangig vom
untersuchten Ziel kdnnen generische und krankheitsspezifische Messverfahren
zusammen eingesetzt werden (Radoschewski, 2000).
Die zu erfassenden Indikatoren werden entweder vom Betroffenen im
Selbstbericht und/ oder von Angehdrigen und/oder dem behandelnden Personal
im Fremdbericht erfasst (Schumacher et al., 2003). Welche Indikatoren den Fokus
der Befragung bilden, hangt von dem Ziel und den gestellten Hypothesen der
Untersuchung ab.



Eine Vielzahl von psychometrisch gepruften Messinstrumenten zur Ermittlung der
HRQoL existiert bereits, vor allem fur erwachsene Patienten (Radoschewski,

2000) wie beispielsweise:

e der SF-36 Health Survey (Ware and Gandek, 1998),
e der QWB (Quality of well-being Scale) (Button, 2014),
e SIP (Sickness Impact Profile) (Bergner et al., 1981).

Bei Kindern und Jugendlichen finden zum Beispiel die folgenden Messinstrumente

Anwendung:

e der PedsQL™ (Pediatric Quality of Life Inventory) (Varni et al., 2003),
e SDAQ (Strengths and Difficulties Questionnaire) (Goodman et al., 1998),
e oder der KINDL®R (generisches Instrument zur Erfassung der HRQoL bei

Kindern und Jugendlichen ab 3 Jahren) (Ravens-Sieberer & Bullinger,
1998).

Flir die Messinstrumente zur Erfassung der Lebensqualitat gelten die
psychometrischen Gutekriterien, wie die Reliabilitat, Validitat und Sensitivitat
(Bullinger, 2002).

223 Miitter und Vater und die Einschatzung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ihres Kindes
Neben den medizinischen Angaben sind die Angaben Uber die HRQoL eines an
Osophagusatresie erkrankten Kindes wichtig fiir die Therapieentscheidungen, die
Beurteilung des Therapieverlaufes, die Einschatzung des Therapieerfolges und
die Beurteilung des individuellen Umgangs der einzelnen Kinder mit derselben
Erkrankung (Eiser & Morse, 2001; Mulligan et al., 2009). Die Fremdeinschatzung
der HRQoL wird in der Literatur, aufgrund des subjektiven Konstruktes als kritisch
betrachtet (Schumacher et al., 2003), jedoch in der Padiatrie vorwiegend
angewendet. Wenn die betroffenen Kinder zu jung oder zu krank sind, oder ihr
Urteilsvermogen als unzuverlassig eingeschatzt wird, dienen die Angaben der
Eltern als Ersatz. Als Zusatz werden die elterlichen Angaben angesehen, wenn die
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Behandelnden eine weitere Einschatzung zur Vervollstandigung der Angaben des
Kindes oder als zusatzliche Einschatzung zu den Angaben des Kindes bendtigen
(Eiser & Morse, 2001). Der Prozess der elterlichen Beurteilung ist aul3erdem mit
geringem zeitlichen und finanziellen Aufwand verbunden, da die Eltern ihre
Informationen kostenlos zur Verfugung stellen und durch gezielte, strukturierte
Fragen des/ der Padiaters/in bendtigte Informationen schnell verfugbar sind.

Die Eltern eines Kindes gelten als die wertvollsten Informanten, weil sie ihr Kind in
nahezu allen Lebenssituationen erleben und den gesamten Behandlungsprozess
mitbegleiten. So kdonnen Eltern neben den Angaben Uber die tagliche Routine
ihres Kindes auch Angaben uber sehr private Inhalte oder verdecktes Verhalten
bieten. Therapeuten/innen, Pflegepersonal und arztliches Personal nehmen eine
bestimmte Rolle im Leben des Kindes ein, kdénnen jedoch nur begrenzt
verlassliche Aussagen uber alle Lebensbereiche des Kindes geben (Duhig et al.,
2000; Renk, 2005).

Die Einschatzung der Eltern wird in der Padiatrie sehr geschatzt und als
unterschiedlich zu der Einschatzung der Kinder angesehen, jedoch werden diese

trotz der Unterschiede als gleichwertig betrachtet (Mulligan et al., 2009).

Eiser und Morse (2001) beschreiben, dass unterschiedlichste Faktoren die
Fahigkeit der Eltern die HRQoL ihres Kindes einzuschatzen, beeinflussen kénnen,
wie beispielsweise das Alter, das Geschlecht oder der Gesundheitszustand des
Kindes. Laut Eiser und Morse (2001) kann davon ausgegangen werden, dass die
Ubereinstimmung der Aussagen von Eltern und Kind steigt, je alter das Kind wird
und sich somit detaillierter bezuglich der individuellen Bedirfnisse und Emotionen
artikulieren kann. Andererseits beschreiben Alakortes et. al. (2017), dass Eltern
genauere Angaben Uber die jungeren Kinder tatigen kdnnen, da diese mehr Zeit
zu Hause und somit mit ihren Eltern verbringen.

Insgesamt |asst sich sagen, dass Eltern offensichtliche Probleme, wie kdrperliche
Einschrankungen, besser einschatzen und wiedergeben als internale Probleme,
wie die individuell empfundene Traurigkeit oder Einsamkeit ihres Kindes (Eiser &
Morse, 2001).

Eine Vielzahl an Studien berichtet (iber die Ubereinstimmung der Aussagen von

Kindern und Eltern, Eltern und arztlichem Personal oder Eltern und Lehrern (Eiser
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& Morse, 2001; Upton et al.,, 2008; Vetter et al., 2012), dabei ist jedoch
uberwiegend nicht dokumentiert, welcher der beiden Elternteile an der Befragung
teilgenommen hat. Es wird davon ausgegangen, dass sich die Angaben oder
Aussagen von Mattern und Vatern nicht unterscheiden, sie werden somit als
gleichwertig angesehen (Garcia-Munitis et al., 2006; Mulligan et al., 2009; Upton
et al., 2008).

Diese Annahme wurde bisher fur verschiedene Bereiche, wie beispielsweise der
Gesamtentwicklung des Kindes (Steiner, 2007), der Kompetenz von Jugendlichen
(Epstein et al., 2004), der verbalen und motorischen Entwicklung des Kindes
(Gudmundsson & Gretarsson, 2009; Steiner, 2007), vor allem aber fur das
Temperament und die Personlichkeit von Kindern, seit den 1960er Jahren
untersucht (Becker, 1960; Mulligan et al., 2009). Ob Mutter und Vater die HRQoL
ihrer Kinder mit chronischen Krankheiten Ubereinstimmend oder unterschiedlich

einschatzen wurde bisher nur selten untersucht (siehe unten Kapitel 2.2.3).

Da jeder Informant, in seiner Rolle als Mutter oder Vater, das Verhalten des
Kindes unterschiedlich wahrnimmt und durch individuelle Faktoren (siehe unten
Kapitel 2.2.3) beeinflusst, anders wiedergibt, sollte diesem Themenbereich
zukinftig mehr Aufmerksamkeit gewidmet werden (Renk, 2005). Unter anderem
ist die Information, ob die Mutter oder der Vater an der Befragung teilgenommen
hat wichtig, wenn die Erhebung zu mehreren Zeitpunkten stattfindet, um eindeutig
vergleichbare Antworten fur eine reprasentative Studie zu erhalten (Mulligan et al.,
2009).

Aufgrund des Mangels an Studien Uber die Unterschiede bzw.
Ubereinstimmungen der elterlichen Aussagen bezlglich der HRQoL ihres
chronisch kranken Kindes sind nachfolgend auch Ergebnisse aus Studien Uber die
Ubereinstimmung bzw. die Unterschiede von midtterlichen und véterlichen
Angaben zu anderen Themenbereichen, wie dem Problem- oder
Schmerzverhalten bei Kindern, sowie Uber die Symptome bei ADHS
(Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatssyndrom), aufgeflihrt. Berucksichtigt
werden muss, dass die aufgeflhrten Studien in der StichprobengréRe und im Alter
der Probanden variieren und sich anhand der Erhebungsinstrumente, sowie

teilweise auch in den Berechnungsgrundlagen unterscheiden.
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Garcia-Munitis et al. (2006) stellten fest, dass die Ubereinstimmung von Mittern
und Vatern bezuglich der Beurteilung des Schmerzempfindens ihres Kindes mit
einer juvenilen idiopathischen Arthritis, mit einem Intraklassenkoeffizienten (engl.
Intra- Class- Correlation = ICC) von 0,73 in der aktuellen Woche und 0,77 in der
vorherigen Woche (wobei 0 keine Ubereinstimmung und 1 sehr gute/hohe
Ubereinstimmung bedeutet) signifikant gut ist.

Eine andere Studie bezlglich der Beurteilung der Symptome ihres an ADHS
leidenden Kindes, durch Mutter und Vater, ergab signifikante ICC - Werte im
Bereich von 0,38 bis 0,56, welche eine moderate bis niedrige Ubereinstimmung
beschreiben (Langberg et al., 2010).

Eine Studie aus dem Jahr 1987 ergab, dass die Ubereinstimmung der Angaben
von Muttern und Vatern Uber die emotionalen und behavioralen Probleme ihres
Kindes moderat korrelieren. Mitter gaben hier haufiger Probleme der Kinder an
als die Vater. Aulderdem wird beschrieben, dass je junger die Kinder sind, desto
haufiger stimmten die Aussagen der Eltern Uberein (Achenbach et al., 1987; Duhig
et al., 2000).

Duhig et al. (2000) beschreiben auch, dass Studien tber die Ubereinstimmung in
den Aussagen von Muttern und Vatern Uber das internalisierende,
externalisierende und allgemeine Problemverhalten ihres Kindes einerseits eine
signifikant niedrige Ubereinstimmung ergaben, andererseits eine signifikant hohe.
In einer Metanalyse untersuchten Duhig et. al. (2000) die unterschiedlichen
Ergebnisse von Studien (1990-1997) mit mdatterlichen und vaterlichen
Einschatzungen Uber das emotionale und verhaltensbezogene Problemverhalten
ihrer Kinder. Sie fanden heraus, dass die internalisierenden Verhaltensprobleme
von Mdattern und Vatern am unterschiedlichsten eingeschatzt wurden (r = 0,46)
und die Externalisierenden die geringste Differenz aufweisen (r = 0,66) (r =
Korrelationskoeffizient, zwischen -1 und +1, wobei 0 = Kein Zusammenhang, -1
bis 0 = negativer Zusammenhang, 0 bis +1 = positiver Zusammenhang). Dieses
Ergebnis unterstitzt die Aussage von Eiser und Morse (2001) Uber die Fahigkeit
der Eltern Aussagen Uber externale und internale Probleme zu tatigen.

Eine Studie aus 2017 untersuchte die moglichen Unterschiede der elterlichen
Einschatzung bezlglich der sozioemotionalen und behavioralen Probleme ihrer
Kinder. Sie ergab, dass Mutter ihre Kinder immer hdher, also mehr

problembehaftet, eingeschatzt haben als die Vater (Alakortes et al., 2017).
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Unterschiede bzw. Ubereinstimmungen in den elterlichen Einschatzungen ber die
HRQoL ihres Kindes mit einer Arthritis untersuchten Mulligan et.al. (2009) mittels
des PedsQL™ an 82 Elternpaaren. Sie fanden heraus, dass die Ubereinstimmung
bei der korperlichen (ICC=0,824) und der psychosozialen HRQoL (ICC=0,755)
signifikant gut waren. Des Weiteren konnte festgestellt werden, dass die elterliche
Ubereinstimmung bezlglich der Sorgen des Kindes gering (ICC=0,328) waren.
Zwei Studien Uber die Auswirkungen einer Dermatitis auf die HRQoL des Kindes
zeigen keine signifikanten Unterschiede in der Beurteilung von Mittern und Vatern
(Chernyshov, 2009; Holm et al., 2006).

Grinde flur die unterschiedlichen Ergebnisse zwischen den Studien als auch
zwischen den Mdattern und Vatern kdnnen beispielsweise die verschiedenen
Messverfahren, das Alter der Kinder, die Eigenschaften des Befragers, das
Geschlecht und Alter der Eltern, die Wohnsituation, der soziokonomische Status
der Familie, das Interesse des Befragten am Kind, die Meinung des Befragten
uber das Kind, die Erwartungen des Befragten an das Kind, der
Gesundheitszustand der Befragten und der Probanden oder die unterschiedlichen
abgefragten Themenbereiche sein (Alakortes et al., 2017; Duhig et al., 2000; Eiser
& Morse, 2001; Garcia-Munitis et al., 2006; Renk, 2005; Schroeder et al., 2010).
Ebenso kénnen die Differenzen in den Einschatzungen in der Rollenverteilung der
Familie begrundet sein. Obwohl Vater verstarkt in die Kinderbetreuung involviert
sind, sind Mutter diejenigen, die Uberwiegend Zeit mit dem Kind verbringen, sowie
auch die groRRere Verantwortung Ubernehmen (Schoppe-Sullivan et al., 2013).
Aulerdem tendieren Mutter und Vater zu unterschiedlichen Umgangsweisen mit
ihren Kindern. Die Mutter werden als die Betreuungsperson und die Vater als die
Spielkameraden beschrieben (Alakortes et al, 2017). So entstehen
moglicherweise unterschiedliche Aussagen uber die HRQoL ihres Kindes, denn
Mutter kdnnen detailliertere Angaben Uber das Befinden und die Symptome ihres
Kindes geben. Vater dagegen kdnnen eine Einschatzung aus einer entfernteren
Perspektive bieten und andere Eindricke sowie potentielle Ressourcen erkennen
(ebd.). Hier wird deutlich, dass unterschiedliche Berichte als Mehrwert angesehen
werden kénnen (Upton et al., 2008). Verschiedene Meinungen und Rollen, sowie

ein anderes Verstandnis gegenuber der HRQoL des Kindes kdénnen zu einem
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besseren und umfassenderen Gesamtbild des Gesundheitszustandes des
betroffenen Kindes beitragen (ebd.).

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Unterschiede und
Ubereinstimmungen der elterlichen Beurteilungen beziiglich ihres Kindes von sehr
gering bis sehr stark variieren, auch innerhalb eines mehrfach untersuchten
Forschungsgegenstandes. Die Vielzahl der unterschiedlichen Ergebnisse lasst
darauf schlieen, dass die Einschatzung eines Elternteils durch die des anderen
Elternteils nicht austauschbar ist. In arztlichen therapeutischen Gesprachen ist
dieses zu beachten.

Aufgrund des uneinheitlichen Musters der miutterlichen und vaterlichen
Beurteilungen bezuglich ihres Kindes, lasst sich nicht bewerten, auf Grundlage
welcher Aussagen das arztliche Personal Therapieentscheidungen treffen soll. Die
bestmogliche Therapiefindung kann aufgrund dessen erschwert oder sogar
behindert werden (Matson et al., 2011).

Besonders der Mangel an Studien uUber die elterliche Beurteilung der HRQoL ihres
chronisch kranken Kindes spricht fur weitere und in diesem Fall, eine
krankheitsspezifische Untersuchung bei Kindern mit einer Osophagusatresie.

2.3 Die Relevanz des arztlichen Gesprachs
Im Folgenden wird das arztliche Gesprach mit seinen moglichen Inhalten, Zielen
und Wirkungen beschrieben, sowie die Relevanz fur diese Studie aufgezeigt. Des
Weiteren werden die Besonderheiten eines arztlichen Gesprachs mit Eltern von
chronisch kranken Kindern und vor allem von an Osophagusatresien erkrankten

Kindern beschrieben.

2.3.1 Das arztliche Gesprach
Die Besonderheit des beruflichen Alltags eines/r Padiaters/in besteht darin, dass
neben der Kommunikation mit dem Patienten, dem Kind, die Kommunikation mit
den Eltern des Kindes eine essentielle Rolle spielt (Hoffmann et al., 2007).
Deutschlandweit werden in Kinder- und Jugendkliniken taglich mindestens 80.000
Gesprache mit Eltern von Patienten/Innen geflhrt (Kdlfen, 2015). Ein/e Padiater/in

fuhrt, Schatzungen zufolge, wahrend seines/ihres Berufslebens uber 200.000
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Elterngesprache (Kélfen, 2015; Kurtz et al., 1998). Die Kommunikation der Arzte
mit Muttern und Vatern unterscheidet sich von der Kommunikation im Alltag.
Grundsatzliche Unterschiede sind beispielsweise die zeitliche Begrenzung des
Gesprachs oder die Pflicht der Dokumentation der besprochenen Inhalte. Die
arztlichen Gesprache mit Patienten/innen oder dessen Eltern dienen vor allem der
Diagnose- und Therapiefindung (Deppermann, 2007). Unterscheiden lassen sich
jedoch eine Reihe von arztlichen Gesprachen, die eine unterschiedliche inhaltliche
Gestaltung bzw. unterschiedliche Ablaufe bedingen, wie beispielsweise das
Anamnesegesprach, Visitengesprach, Aufklarungsgesprach, Verlaufsgesprach,
Entlassungsgesprach oder das Gesprach zur Befundibermittlung (ebd). Uber die
letzten Jahre gewann die Wichtigkeit des arztlichen padiatrischen Gesprachs
immer mehr an Bedeutung (Kodlfen, 2015). Empathie und zielgerichtete
Kommunikation sind wesentliche und unabdingbare Inhalte eines erfolgreichen
Arztgesprachs. Den Erfolg eines Gesprachs beschreibt hier die Zufriedenheit der
Eltern, des/ der Patienten/in und auch des/ der Arztes/ Arztin mit dem Verlauf des
Gesprachs und den besprochenen Inhalten (ebd.).

Im Folgenden sind die Zufriedenheit der Mutter und Vater mit arztlichen
Gesprachen, die Wichtigkeit des Gesprachs fur den/ die Padiater/in, wichtige
Inhalte eines arztlichen Gesprachs, sowie der Outcome eines aufgrund der
Kommunikation gelungenen bzw. gescheiterten Gesprachs, beschrieben. Die
Auswahl dieser Themen wurde aufgrund der Tatsache getroffen, dass sie die im
Arztgesprach geaullerten Einschatzungen der Mutter und Vater uber die HRQoL

ihres an Osophagusatresie erkrankten Kindes, bedingen oder beeinflussen.

Die elterliche Zufriedenheit in arztlichen Gesprachen wird stark durch die
Kommunikation mit dem arztlichen Personal beeinflusst (Kolfen, 2015). Sind die
Eltern zufrieden mit dem Gesprach, sind sie auch haufiger bereit, alle
Informationen, die beispielsweise zur Optimierung der Therapie oder zur
Diagnosestellung bendtigt werden, weiterzugeben (Brown et al., 2001; Dyche &
Swiderski, 2005). AuBerdem sind die Beteiligung am Gesprach, sowie die
Bereitschaft sich an die besprochenen Inhalte des Gesprachs zu halten, erhoht
(Cegala et al.,, 2000; Zolnierek & Dimatteo, 2009), und die vom/ von der
Gesprachsfuhrer/in  Ubermittelten Informationen werden haufiger verstanden
(Brown et al., 2001) und besser erinnert (Watson & McKinstry, 2009).
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Das Picker-Institut befragte in den Jahren 2014 und 2015 schriftlich 4200 Eltern
aus 37 padiatrischen Abteilungen. Unter anderem wurde die Zufriedenheit mit dem
Kommunikationsverhalten des arztlichen Personals und dem Vertrauen zu
Padiatern/innen erhoben. Ein Viertel der befragten Eltern gaben an, dass sie nur
wenig oder kein Vertrauen in die Arzte/innen hatten. AuRerdem geht der
Aufenthalt des eigenen Kindes in einem Krankenhaus fur 93% der Eltern mit
Sorgen, Angsten und Befiirchtungen einher (Picker Institut, 2016). Der Aufbau
einer vertrauensvollen Beziehung kann durch eine hohe kommunikative
Kompetenz des arztlichen Personals geleistet werden, welche wiederum hilfreich
sein kann um Angste und Sorgen abzubauen (Deppermann, 2007).

Die Wichtigkeit eines erfolgreichen Gesprachs, mit den Eltern eines erkrankten
Kindes, fur das arztliche Personal beschreibt Kolfen (2015) in einer Studie Uber
die Kommunikationsgewohnheiten von Klinikarzten in deutschen Kinder- und
Jugendkliniken. Je langer Padiater/innen ihren Beruf austben, desto bedeutsamer
erscheinen ihnen die menschliche Zuwendung, sowie die kommunikativen
Fahigkeiten. Im Verlauf des Berufslebens eines/r Padiaters/in werden diese
Eigenschaften sogar als zwei der Wichtigsten angesehen und bilden somit einen
bedeutenden Erfolgsfaktor fur den beruflichen Alltag. So bestatigten 90% der
Studienteilnehmer/innen, es sei wichtig bis sehr wichtig regelmalig an einer
professionellen Kommunikationsschulung teilzunehmen. Gleichzeitig gaben aber
uber 80% der Probanden/innen an, noch nie an einer solchen Fortbildung
teilgenommen zu haben. Hier zeigt sich der gro3e Bedarf an einem verbesserten
Angebot der professionellen Kommunikationsschulungen fur Padiater/innen
(Kolfen, 2015). In Kolfens Studie gaben auflierdem rund ein Drittel der Befragten
an, keinen Spall an Elterngesprachen zu haben bzw. diese als nicht
zufriedenstellend empfinden. Des Weiteren wird erwahnt, dass Eltern immer

wieder aggressives Verhalten in arztlichen Gesprachen aufweisen (ebd.).

Kommunikationsschulungen in Aus- und Weiterbildungen konnen hier fur beide
Parteien, die Eltern und die Padiater/innen, unterstitzend und hilfreich sein, wie
die Studie von Hoffmann et. al. (2007) beweist. Sie untersuchten die Effekte einer
professionellen Kommunikationsschulung an teilnehmenden Arzten/innen. Diese

schatzten ihre eigenen kommunikativen Kompetenzen vor und nach der Schulung
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im Selbstbericht ein. Die Studie zeigte, dass die subjektive Einschatzung der
Kommunikationskompetenz der Geschulten sich signifikant verbesserte (Hoffmann
et al., 2007). Diese verbesserte Kompetenz in der arztlichen Kommunikation
steigert wiederum die Zufriedenheit der Mutter und Vater in arztlichen Gesprachen
(Kolfen, 2015, 2016) und bedingt somit die in diesem Kapitel beschriebenen
Outcomes, wie das Weitergeben aller notigen Informationen und die Bereitschaft
die besprochene Therapie einzuhalten (Brown et al., 2001; Cegala et al., 2000;
Kolfen, 2015). Ebenfalls steigert die verbesserte Kommunikationskompetenz die
Arbeitszufriedenheit der Padiater/innen. Die gesteigerte Arbeitszufriedenheit fuhrt
dazu, dass sich der/ die Gesprachsfuhrer/in mehr Zeit fur das Gesprach nimmt,

besser zuhort und somit gezieltere Gesprache madglich sind (ebd).

Der Verlauf eines Gesprachs zwischen arztlichem Personal und den Eltern
gestaltet sich nicht nur durch die inhaltliche Thematik und deren verbale
kommunikative Vermittlung, sondern auch durch die nonverbale Kommunikation
(Kolfen, 2016). Schon bevor das eigentliche Gesprach beginnt, Ubermittelt die
nonverbale Kommunikation durch Kleidung, Mimik, Gestik und Korperhaltung
entscheidende Aspekte, die zum Erfolg oder Misserfolg des Gespraches beitragen
konnen (ebd.). Zum Beispiel l6sen eine angespannte Koérperhaltung und ein
gestresster Gesichtsausdruck des/ der Padiaters/in negative Emotionen bei den
Eltern aus. Eine entspannte, aufrechte Korperhaltung und ein direkter, offener
Blickkontakt verursachen hingegen positive Emotionen. Diese eingangs
vermittelten positiven Emotionen bedingen eine gute Grundlage fur das folgende
Gesprach, denn die Eltern werden dem/ der Gesprachsfuhrer/in nachweislich
besser und somit nachhaltiger zuhéren (ebd.). Des Weiteren unterstiitzen eine

empathische Art und aktives Zuhoren das Gelingen des Gesprachs (ebd.).

Die Verantwortung der geflhrten Elterngesprache und das damit verbundene
Outcome sowie die Wirkung obliegen mal3geblich dem Padiater/ der Padiaterin
(Kolfen, 2013). Da die Mutter und Vater in arztlichen Gesprachen die Laien
verkorpern und somit in der Regel nicht wissen, was auf sie zukommt oder welche
Informationen der/ die Gesprachsfuhrer/in  bendtigt, koénnten wichtige
Informationen von Eltern vergessen oder als nicht wichtig erachtet werden

(Deppermann, 2007). Hier fallt wieder dem/ der Padiater/in, als Gesprachsfuhrer/in

18



und Fachexperte/in, die Verantwortung der Strukturierung des Gesprachs zu,
denn er/ sie kennt den Ablauf, die Inhalte, alle moglichen Behandlungsoptionen
und kann diese objektiv beurteilen (Deppermann, 2007; Kdlfen, 2015).

Die zunehmende Wichtigkeit der Kommunikationskompetenz im medizinischen
Alltag zeigt sich auch durch die Anpassung des Lehrinhaltes der medizinischen
Ausbildung. Im Jahr 2012 wurde mit dem Approbationsgesetz die arztliche
Gesprachsfuhrung Gegenstand der arztlichen Ausbildung und somit Inhalt der
abschlieBenden Staatsprufung (Bundesrat, 2012). Ein nationaler Lernzielkatalog
fur die Lehrplangestaltung der arztlichen Gesprachsfuhrung wurde 2015
verabschiedet und beinhaltet 300 Unterrichtsstunden. Die Umsetzung des
Lehrplans soll bis 2017 erfolgen, aufgrund des Mangels an qualifiziertem

Lehrpersonal geschieht dies nur langsam (Kolfen, 2016; Richter-Kuhlmann, 2015).

Im Mittelpunkt jeden arztlichen Gesprachs zwischen Eltern und Behandler/in steht
der Patient, das erkrankte Kind (Picker Institut, 2016). Das Kind hat die Folgen
fehlgeleiteter und somit nicht zielgerichteter Gesprache zwischen den eigenen
Eltern und dem/ der behandelnden Padiater/in zu tragen (Picker Institut, 2016).
Nach Blegen et. al (2010) entstehen medizinische Fehler Uberwiegend aufgrund
mangelnder Kommunikationskompetenzen des arztlichen Personals gegentber
den Patienten/innen und deren Eltern (Blegen et al., 2010).

Die moglichen Folgen eines gescheiterten arztlichen Gesprachs, durch eine nicht
optimal angepasste oder sogar fehlerhafte Therapie, konnen nicht nur die
Unzufriedenheit, sondern auch die Gesundheitsverschlechterung des Kindes sein.
Im Umkehrschluss sind die positiven Auswirkungen einer gezielten Therapie die
Verbesserung der Symptome des erkrankten Kindes und damit des
Gesundheitszustandes (Schumacher et al., 2003). Weitere negative Auswirkungen
konnen 6konomische Folgen sein, denn unndtige bzw. nicht optimal angepasste
Therapien verursachen unnaotige Kosten durch vermeidbare
Krankenhausaufenthalte oder fehlerhafte Medikamentengabe (Blegen et al.,
2010).

So lasst sich schlussfolgern, dass je gelungener die Kommunikation zwischen den
Eltern und den behandelnden Arzten/innen eines erkrankten Kindes ist, desto
besser ist der Heilungs- bzw. Therapieverlauf (Gel3ner, 2017; Ledema & Manidis,
2013).
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Ein wichtiger Bestandteil gelungener Kommunikation im Gesprach zwischen Eltern
und arztlichem Personal ist das richtige Einschatzen der unterschiedlichen
Sichtweisen von Muttern und Vatern (Kolfen, 2016). Da der/ die Padiater/in
maldgeblich fur den Erfolg des Gesprachs zustandig ist (Kolfen, 2015), sollte er/
sie in der Lage sein, sich auf den/ die jeweilige/n Gesprachspartner/in mit seinen
individuellen Voraussetzungen und Hintergrinden zu fokussieren, sowie sich
individuell auf jeden Informationsaustausch einlassen zu kénnen (Picker Institut,
2016). Diese Untersuchung soll Pa&adiater/innen dabei unterstitzen die
Einschatzungen von Mittern und Véatern eines an Osophagusatresie erkrankten
Kindes, im Gesprach Uber die HRQoL besser einschatzen zu kdnnen. Denn somit
kann die Zufriedenheit der Eltern gesteigert, die bendtigte Therapie optimal
angepasst und dadurch der Gesundheitszustand des Kindes zu verbessert
werden (Gelner, 2017; Ledema & Manidis, 2013).

2.3.2 Arztgesprache mit Eltern von chronisch kranken Kindern

In Deutschland leben geschatzt zwischen 1,25 und 3,75 Millionen Familien mit
einem chronisch kranken Kind. Diese Familien sehen sich haufiger mit
Arzten/innen und Krankenhausaufenthalten kontaktiert als Familien mit nicht
chronisch kranken Kindern (Pinquart, 2013). Chronische Erkrankungen bedeuten
aulRerdem vielschichtige Behandlungspfade (Picker Institut, 2016; Pinquart, 2013).
Durch den wissenschaftlichen sowie technischen Fortschritt erhdht sich zudem die
Anzahl der verfugbaren Optionen fur eine Behandlung und somit die Anzahl der
Entscheidungen fur das arztliche Personal als auch fur die Eltern zunehmend
(Ledema & Manidis, 2013). Dadurch wird auch die Lange des Elterngesprachs
beeinflusst, denn bei unkomplizierten Erkrankungen dauern die arztlichen
Gesprache in 78% der Falle nicht langer als 2 bis maximal 10 Minuten (Lahmann
& Dinkel, 2014). Bei chronischen Erkrankungen hingegen betragt die Dauer eines
Elterngesprachs durchschnittlich mehr als 20 Minuten (ebd.). Eltern mit chronisch
kranken Kindern werden auch signifikant langer aufgeklart, wenn der/ die
Padiater/in eine positive Einstellung zu den Gesprachen hat (Kolfen, 2015).

Die maldgeblichen Ziele des/ der Padiaters/in im Therapiegesprach mit der Mutter
und dem Vater eines chronisch kranken Kindes, sind die Uberpriifung und ggf. die

Anpassung der aktuellen Therapie fir das erkrankte Kind, die Festigung der
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Vertrauensbeziehung zu den Eltern, sowie die partizipative Entscheidungsfindung
zu unterstutzen und zu férdern (Picker Institut, 2016).

Arztliche Verlaufs- bzw. Therapiegesprache mit Eltern (ber den aktuellen
Gesundheitszustand ihres chronisch kranken Kindes dienen als Rahmen fur die
Entscheidungen Uber die nachsten Schritte in der Behandlung. Hier spielt die
Einschatzung der Mutter und der Vater Uber die HRQoL, die aktuellen Symptome
und die Effekte der derzeitig angeordneten Therapie eine bedeutende Rolle
(Mulligan et al., 2009). Eltern haben hierbei einen malRgeblichen Einfluss. Sie
kénnen ausgleichend oder durch Uberbetreuung, Ubervorsichtigkeit oder
inadaquate Angst problemverstarkend wirken (Lehner, 1990). In dieser Situation
profitiert der/ die Padiater/in von einer vertrauensvollen und stabilen Beziehung zu
den Eltern (Deppermann, 2007; Kolfen, 2013). Das Vertrauen in einer Arzt-
Elternbeziehung bewirkt, dass Eltern weitere wertvolle Informationen, wie die zur
familiaren Gesamtsituation, zum soziokulturellen Hintergrund, und der sozialen
Unterstitzung, preisgeben (Damm et al.,, 2014a, 2014b; Kolfen, 2016). Diese
Faktoren und Weitere (siehe Kapitel 2.2.3), wie der aktuelle Schweregrad der
Erkrankung beeinflussen jeden arztlichen Kontakt und somit die Einschatzungen
von Mattern und Vatern (Damm et al., 2014a, 2014b).

Kinder mit Osophagusatresie und deren Eltern sehen sich in der friihen Kindheit
nach der operativen Behandlung mit Futterungs- und Atemproblemen konfrontiert,
in der spateren Zeit treten Probleme wie Dysphagie, feststeckende Nahrung oder
die GOR auf (Faugli et al., 2008). Krankenhausaufenthalte und Operationen im
frihen Kindesalter kdonnen langfristige Auswirkungen auf das emotionale und
verhaltensbezogene Befinden des Kindes haben, was wiederum haufigere
Arztkontakte bedingt (Dellenmark-Blom et al., 2016a). Eine Studie von
Dellenmark-Blom et.al (2016b) zeigt durch die Stichprobenbeschreibung, dass
haufige Arztkontakte mit dem Krankheitsbild Osophagusatresie einhergehen. Die
Stichprobe besteht aus 18 Kindern im Alter von 8 — 17 Jahren und 32 Eltern von
Kindern im Alter von 2-17 Jahren. Hier gaben 33% an, Medikamente aufgrund von
Problemen mit dem Osophagus einzunehmen, 46,7% nehmen Medikamente
ursachlich von Atemproblemen und 30% aus anderen Grunden. Die Optimierung

bzw. der Bedarf der (richtigen) Medikamenteneinnahme muss in arztlichen
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Gesprachen Uberpruft werden. Aullerdem gaben 20% der Teilnehmer an,
innerhalb des letzten Jahres in stationarer und 80% in ambulanter Behandlung

gewesen zu sein. Aullerdem leiden 53,3% an weiteren Fehlbildungen (ebd.).

Eine problematische Kommunikation, und die daraus entstehenden negativen
Outcomes (Kapitel 2.3.1), konnen aus unterschiedlichen Einschatzungen und
Erwartungshaltungen von Mduttern, Vatern und arztlichem Personal resultieren
(Keller, 2015). Um zielgerichtete Gesprache fuhren und somit gezielte Therapien
anordnen zu konnen, ist fur den/ die Padiater/in von Bedeutung zu wissen, wer

das chronisch kranke Kind wie einschatzt (Kolfen, 2015).
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3 Forschungsfrage und statistische Hypothesen

Basierend auf dem in Kapitel 2 beschriebenen theoretischen Hintergrund

erschliefen sich die folgenden Forschungslicken. Zum einen lassen sich keine

Evidenzen finden, die den Unterschied in der mdutterlichen und vaterlichen

Einschatzung bezlglich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ihres Kindes

mit einer Osophagusatresie belegen. Zum anderen existieren keine Studien Uber

die Relevanz unterschiedlicher elterlicher Einschatzungen der HRQoL des Kindes

mit Osophagusatresie fur das arztliche Gespréach.

Konkret ergeben sich daraus folgende Forschungsfrage und Arbeitshypothesen:

Forschungsfrage

Bestehen Unterschiede in den Einschatzungen von Mduttern
und Vatern  bezuglich der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat ihres Kindes mit einer diagnostizierten
Osophagusatresie, die im arztlichen Gesprach

Berucksichtigung finden mussen?

Unterschiedshypothesen:

HO

Es bestehen keine Unterschiede in den Einschatzungen von
Mattern und Vatern bezuglich der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat ihres Kindes mit einer diagnostizierten
Osophagusatresie, die im arztlichen Gesprach

Berucksichtigung finden mussen.

H1

Es bestehen Unterschiede in den Einschatzungen von
Mattern und Vatern beziglich der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat ihres Kindes mit einer diagnostizierten
Osophagusatresie, die im arztlichen Gesprach
Berucksichtigung finden mussen.
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Anhand erhobener Daten der EA-QoL Studie, welche in Kapitel 4 beschrieben ist,
soll diese Forschungsfrage mittels quantitativer Datenanalyse auf der Grundlage
der statistischen Unterschiedshypothesen beantwortet werden.

Nach der Falsifizierung der HO- oder der H1- Hypothese werden die Ergebnisse
der statistischen Berechnungen, in Kapitel 5 deskriptiv dargestellt, als auch
beschrieben. Darauf folgend werden, in Bezug zum theoretischen Hintergrund
(Kapitel 2), die errechneten Ergebnisse in Kapitel 6 diskutiert.
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4 Methodik

Im vierten Kapitel wird die zu Grunde liegende Rahmenstudie EA-QoL:
,Esophageal Atresia — Quality of Life in Children and adolescents and their
families — The EA-QoL Study — Development and testing of a condition — specific
health related quality of life instrument’, (Dellenmark-Blom et al.,, 2017)
beschrieben und dargestellt. Diese Studie enthalt die flr diese Bachelorarbeit
verwendeten Daten. Im weiteren Verlauf des Kapitels erfolgen die Beschreibung
der Stichprobengenerierung, sowie des verwendeten Forschungsinstruments. Im
Abschnitt 4.4 wird abschlieBend die statistische Analyse der Untersuchung

aufgefuhrt.

4.1 Studiendesign der Rahmenstudie EA-QoL

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wird die in den Jahren 2015/2016
durchgefuhrte ,EA-QoL Study‘ verwendet. Die zu Grunde liegende Rahmenstudie,
eine Deutsch-Schwedische Kooperation zwischen dem Universitatsklinikum
Hamburg- Eppendorf (UKE) und der Universitat Goteburg, hat die internationale
Entwicklung und psychometrische Prifung eines ersten krankheitsspezifischen
Messinstruments zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von
Kindern und Jugendlichen mit Osophagusatresie zum Ziel. Die Studie soll
aullerdem das Verstandnis der Lebenssituation aus Sicht der Betroffenen und
deren Eltern verbessern. Die in der Studie erhobenen Daten der Kinder und
Jugendlichen im Alter von 2-17 Jahren wurden sowohl im Fremdbericht durch
Eltern, als auch im Selbstbericht der 8-17 jahrigen erfasst.

Die Umsetzung der Studie erfolgte in zwei Phasen. In der sechsmonatigen ersten
Phase wurden, nach einer computergestitzten Literaturrecherche zum
Forschungsgegenstand HRQoL bei Kindern mit Osophagusatresie, in Goteburg
Fokusgruppen zur Identifikation relevanter Themenbereiche fur das neu zu
entwickelnde Messinstrument ,EA-QoL“ befragt. Auf Grundlage der analysierten
Aussagen der schwedischen Fokusgruppen wurden zwei Fragebdogen zur
Erfassung der HRQoL von Kindern und Jugendlichen mit Osophagusatresie
entwickelt. Eine Version fur Eltern von Kindern unter 8 Jahren, sowie eine weitere
Version fir Kinder von 8 — 17 Jahren. Diese Fragebdgen wurden in den
schwedischen Fokusgruppen, sowie mit auf Deutsch vorwarts und rickwarts

ubersetzten Versionen in deutschen Fokusgruppen, in der Pilotphase getestet und
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diskutiert. Nach abschlieRender Analyse aller Fokusgruppen fand in Absprache
mit dem schwedischen Kooperationspartner eine  Modifizierung der
Messinstrumente ,EA-QoL" statt.

Die zweite Phase der Studie beinhaltete den Field-Test und den Re-Test zur
Uberprifung der Reliabilitdt der Messung. Die folgende Abbildung 2 gibt einen
Uberblick tber die verschiedenen Phasen der Rahmenstudie.

Abbildung 2: Projektphasen der EA-QoL Studie, eigene Darstellung nach
(Dellenmark-Blom et al., 2016b, 2017)

Field-Test
Modifikation des MB
Fokusgruppendiskussion
Ubersetzung

Pilot-Fragebogen

Fokusgruppendiskussion

Literatur-Review

Neben dem neu entwickelten ,EA-QoL® Fragebogen kamen weitere
krankheitsspezifische als auch generische Fragebogen zum Einsatz. Im
Elternfragebogen wurden die Probanden/innen eingangs gebeten allgemeine
soziodemografische und klinische Daten, wie z.B. Alter, Herkunft und tagliche
Symptome des Kindes, anzugeben. Einen Uberblick Uber die Inhalte der
Fragebogen fur den Selbst- und Fremdbericht der EA-QolL-Studie gibt die
folgende Tabelle 1.
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Tabelle 1: Verwendete Fragebdgen in der EA-QoL Studie

Eltern 2-4 Eltern 5-7 Eltern 8-17 Kinder 8-17
Jahre Jahre Jahre Jahre
Soziodemografie v v v X
. . Version fur Version fur
EA-QOL Version fur 2-7 J. 817 J. 8-17 J.
. . Version fur Version fur
EA-COPE Version fur 2-7 J. 817 J. 817 J.
. . Version fur Version fur
DISABKIDS Version fur 4-7 J. 8-18 J. 817 J.
PedsQoL™
" Version fur Version fur Version fur Version fur
Generic Core 2.4 . 5-7 J. 8-17 J. 8-17 J.
Scales
spDQ Version fur Version fur Version fur Version fur
3-4 J. 4-16 J. 11-16 J. 11-16 J.
Family Impact .
Module Altersunabhangig X
SF-8 Altersunabhangig X

(Dellenmark-Blom et al., 2016b, 2017)

Fir die Untersuchung der Unterschiede in elterlichen Einschatzungen im Rahmen
dieser Bachelorarbeit werden ausschlieBlich die gesammelten deutschen Daten
des PedsQL™ aus den Elternfragebdgen des Field-Tests verwendet.

Das Begrindung zur Auswahl der Daten sowie das methodische Vorgehen zur
Verwendung dieser Daten werden in den folgenden Kapiteln 4.2, 4.3 und 4.4

beschrieben.

4.2 Stichprobengenerierung
Die Probanden/innen der EA-QoL-Studie wurden Uber verschiedene Kinder- und

Jugendkrankenhauser in  Deutschland rekrutiert. Die  Auswahl der

Probanden/innen erfolgte unter der Berucksichtigung folgender

Einschlusskriterien:

1. Altersbedingte Kriterien

I.  Fur den Selbstbericht: Kinder und Jugendliche Teilnehmer missen

zwischen 8 und 17 alt Jahren sein
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Il. Fur den Fremdbericht: Teilnehmende Eltern missen ein Kind im
Alter von 2 bis 17 Jahren haben

2. Diagnostisches Kriterium

Den Kindern bzw. Jugendlichen muss eine Osophagusatresie
diagnostizierte worden sein

3. Sprachliches Kriterium

Die Teilnehmer/innen mussen uber ausreichende deutsche

Sprachkenntnisse verfugen (Dellenmark-Blom et al., 2016b).

Fur die in dieser Arbeit durchgefihrte Untersuchung werden, aufgrund
abweichender Fragen im schwedischen Fragebogen, ausschliellich deutsche
Daten verwendet. Des Weiteren werden nur Elternpaare, also zusammengehdrige
Mitter und Vater, beurteilt, die jeweils dasselbe Kind mit einer Osophagusatresie
bezuglich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat einschatzten. Insgesamt
besteht die hier verwendete Stichprobe aus 39 Elternpaaren, also 39 Muttern und
39 Vatern. Die Eltern werden anhand des Alters ihres Kindes in 2 Gruppen
eingeteilt, 2-4 jahrige (Gruppe 1) und 5-17 jahrige (Gruppe 2). Die Gruppe 1
bestent aus 14 Elternpaaren, die Gruppe 2 aus 25 Elternpaaren. Die 2
Altersgruppen ergeben sich aufgrund der verschiedenen Versionen des

verwendeten Messinstruments, dem PedsQL™

, welcher fur die Altersgruppen 2-4
Jahre, 5-7 Jahre wund 8-17 Jahre jeweils eine eigene Version mit
altersentsprechenden Items vorsieht. Da die ltems, als auch die Ratingskalen in
den Versionen der Altersgruppen 5-7 Jahre und 8-17 Jahre identisch sind, werden

diese zu einer Gruppe zusammengefasst.

4.3 Forschungsinstrument
Das fur die Beantwortung der Forschungsfrage verwendete Instrument ist der
PedsQL™ zur Erfassung der HRQoL von Kindern im Fremdbericht von 2-17
Jahren. Insgesamt besteht dieser aus 23 Items. Die verwendeten Versionen sind
die fur Kinder von 2-4 Jahren, bestehend aus 15 Items und fur Kinder von 5-17
Jahren, bestehend aus 23 Items. Insgesamt beinhaltet das Messinstrument 4

Kategorien (siehe Tabelle 2).
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Tabelle 2: Kategorien und Itemanzahl des PedsQL™, (Varni et al., 2003)

2-4 Jahre 5-17 Jahre
Korperliches Befinden 4 Items 5 Items
Emotionales Befinden 5 ltems 8 ltems
Soziales Befinden 3 ltems 5 ltems
Schulverhalten- und -besuche/ 3 ltems 5 ltems

Kindergartenverhalten- und -besuche

Eine Zusammenfassung der Kategorien und der dazugehérigen Items befindet
sich im Anhang dieser Arbeit (Anhang | und Il).

Die Ratingskalen sind 5 — Punkt Likertskalen von 0 — 4, welche nach der
Beantwortung in Scores von 0 — 100 transformiert werden. In der folgenden

Tabelle 3 sind die Skala, deren Bedeutung und das Scoringsystem aufgelistet.

Tabelle 3: Ratingskala und Scoringsystem des PedsQL™, (Varni et al., 2003)

Likertskala Bedeutung Scores
0 Nie 100

1 Fast Nie 75

2 Manchmal 50

3 Haufig 25

4 Fast immer 0

Die Interpretation der Scores besagt, je hoher die Scores, desto besser ist die
HRQoL. Aus den vier Kategorien lassen sich laut Varni et al. (2003) zwei
Summenscores bilden, fir die kdrperliche und die psychosoziale HRQoL. Fir den
PedsQL™ besteht nachweislich eine gute interne Validitat, Reliabilitdt und
Sensivitat. (Varni et al., 2003).

4.4 Statistische Analyse
FUr die quantitative Datenanalyse wurden die Daten in die Statistik- und

Analysesoftware ,SPSS“ Version 23 eingegeben und ausgewertet. Die
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ausgewahlte Stichprobe wird in die beschriebenen Altersgruppen (siehe Kapitel
4.2) unterteilt und die Falle der Gruppen werden jeweils aufgeteilt nach
.Beantwortung durch die Mutter* und ,Beantwortung durch den Vater. Aus den
Werten der Antworten werden, wie im Kapitel 4.3 beschrieben, die Scores
gebildet. Aus den Scores wiederum werden Gesamtmittelwerte pro Variable
gebildet, die jeweils in den Altersgruppen und den einzelnen Kategorien
miteinander verglichen werden. Um zu beurteilen, ob die zentralen Tendenzen der
abhangigen Variablen verschieden sind, wird hier, da nicht von einer
Normalverteilung ausgegangen wird, der Wilcoxon — Test angewendet (Siegel,
2001).

Des Weiteren wird der Konkordanz-Koeffizient W nach Kendall (Kendall W)
angewendet. Der Kendall W ist hier das Mal} fur den Zusammenhang zwischen
den Ratern (Mutter und Vater) anhand kategorisierter Rangreihen (Antworten der
Mutter und Vater). Das Ergebnis vom Kendall W liegt zwischen null und eins,
wobei null ein perfekter Unterschied und eins die perfekte Ubereinstimmung
definiert. Hier gestaltet sich das Vorgehen wie folgt. Die aus den gebildeten
Scores berechneten Mittelwerte der abhangigen Variablen werden in die
Kategorien null bis vier eingeteilt (0=100-80=; 1=79-60; 2=59-40; 3=39-20; 4=19-
0), wobei null eine sehr hohe/ sehr gute und 4 eine sehr niedrige/ sehr schlechte
HRQoL bedeutet. Die kategoriale Einteilung ist, um die Ausgangszuweisung
wieder zu erreichen, aus der Indexvariablen abgeleitet. Anhand der gebildeten
Werte werden alle Antworten der Mdutter innerhalb der einzelnen Kategorien
(emotional, korperlich, sozial, Schule/ Kindergarten) in den zwei Altersgruppen
denen der Vater gegenubergestellt und mittels des Kendall W verglichen (Bortz &
Lienert, 2008; Siegel, 2001).
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5 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse dieser Untersuchung veranschaulicht.
Eingangs wird im Folgenden (siehe Kapitel 5.1) die verwendete Stichprobe
bezuglich der soziodemografischen Charakteristika der Eltern beschrieben. Im
weiteren Verlauf (siehe Kapitel 5.2) werden die errechneten Ergebnisse des
Kendall W Tests und des Wilcoxon Tests beschrieben, veranschaulicht und

zusammengefasst.

5.1 Stichprobenbeschreibung

Insgesamt beinhaltet die untersuchte Stichprobe 39 Elternpaare, also 39 Mdutter
und 39 Vater von insgesamt 39 Kindern im Alter von 2 bis 18 Jahren. Die
Befragung der Stichprobe richtete sich an die Eltern von 2 — 17 jahrigen Kindern.
Ein Kind eines befragten Elternpaares wurde im Zeitraum der schriftlichen
Befragung 18 Jahre alt und wird deswegen zur Stichprobe der 5 — 17 jahrigen
gezahlt.

Die Stichprobenbeschreibung ist nach den Altersgruppen 2 — 4 Jahre (n=14) und 5
— 18 Jahre (n=25) und dem Geschlecht der Eltern unterteilt. Im Folgenden sind die
soziodemografischen Faktoren der Stichprobe beschrieben (siehe Tabellen 4 bis 7
und Abbildungen 3 und 4).

Das Durchschnittsalter der Vater der 2 — 4 jahrigen liegt bei 37,2 Jahren mit einer
Spanne von 24 — 55 Jahren. Die Mutter sind durchschnittlich 35,1 Jahre mit einer
Altersspanne von 26 — 47 Jahren. Das Alter der Vater der 5 — 17 jahrigen betragt
im Mittelwert 47 (Spanne 35-63) und das der Mutter 44 (Spanne 32-57) (siehe
Tabelle 4).

Tabelle 4: Altersangaben der Eltern in Jahren

MW SD Range
ML'_itter der 2 — 4 jahrigen 35.1 59 26-47
(n=14)
Va_ter der 2 -4 jahrigen 37.2 75 24-55
(n=14)
ML_ltter der 6 — 17 jahrigen 44.0 7.1 32-57
(n=25)
Va_ter der 5 — 17 jahrigen 47.0 6.5 35-63
(n=25)
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Acht Elternpaare der 2 — 4 jahrigen geben an, neben dem Kind mit der
Osophagusatresie noch ein weiteres Kind zu haben, und ein Elternpaar hat
insgesamt drei Kinder. In der Gruppe der 5 — 17 jahrigen gaben 14 Elternpaare an
ein zweites Kind, drei Elternpaare drei Kinder und eine Familie insgesamt vier
Kinder zu haben. Das Alter der Kinder mit der Osophagusatresie liegt in der
Gruppe der Eltern der 2 — 4 jahrigen mit 50% bei vier Jahren, 14,3% sind zwei und
35,7% drei Jahre alt. In der zweiten Gruppe sind 56% der betroffenen Kinder
sechs bis neun Jahre alt, 32% sind zehn bis 14 und 12% 15 bis 18 Jahre alt.

In einer Grol3- und Kleinstadt leben 42,9% der Familien der 2 — 4 jahrigen, eine
Familie gibt an in der landlichen Region zu leben. Auch in der anderen Gruppe
lebt eine Familie in der landlichen Region, 17 in einer Kleinstadt und sieben in
einer Grof3stadt.

Das Haushaltseinkommen der Eltern der 2 — 4 jahrigen liegt mehrheitlich mit
78,6% zwischen 2.200 Euro und 4.400 Euro. Ein Elternpaar (7,1%) verdient
weniger und zwei (14,3%) mehr. Ahnlich verteilt ist das Haushaltseinkommen in
der Gruppe der Eltern der 5 — 17 jahrigen: 50% verdienen zwischen 2.200 Euro
und 4.4000 Euro, 13,6% verdienen weniger und rund 36,4% verdienen mehr
(siehe Tabelle 5).

Tabelle 5: Haufigkeitstabelle Anzahl und Alter der Kinder, Wohnregion und
Einkommen der Eltern

Eltern der 2 — 4 jdhrigen  Eltern der 5 — 17 jéhrigen
(n=14) (n=25)
%/ (HG) %/ (HG)

1 Kind=35,7% (5) 1 Kind=28,0% (7)
2 Kinder=56,0% (14)

Anzahl der Kinder 2 Kinder=57,1% (8) 3 Kinder=12,0% (3)
3 Kinder=7,1% (1) 4 Kinder=4,0%(1)
2 Jahre=14,3% (2) 6-9 Jahre=56,0% (14)
Alter des Kindes mit 3 japre=35 7% (5) 10-14 Jahre=32,0% (8)
SRl 4 Jahre=50,0% (7) 15-18 Jahre=12,0% (3)
Grolstadt=42,9% (6) Grofstadt= 28,0% (7)
Wohnregion Kleinstadt=42,9% (6) Kleinstadt=68,0% (17)
Landliche Region=14,3% (2) Landliche Region=4,0% (1)
1.100-2.200=7,1% (1) 1.100-2.200=13,6% (3)
Haushaltseinkommen 2.200-4.400=78,6% (11) 2.200-4.400=50,0% (11)
>4.400=14,3% (2) >4.400=36,4% (8)
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Bezuglich des hochsten Bildungsabschlusses der Eltern der 2 — 4 jahrigen gaben
rund 35,7% der Mutter und Vater an, die Universitat abgeschlossen zu haben.
28,6% der Vater und 35,7% der Mutter besitzen das Abitur als hdchsten
Bildungsabschluss und weitere 28,6% der Vater sowie 21,4% der Mutter gaben
die Mittlere Reife an. Die Grundschule schlossen 7,1% der Vater ab und keinen
Schulabschluss zu haben gaben 7,1% der Mutter an (siehe Abbildung 3).

Abbildung 3: Balkendiagramm zum hochsten Bildungsabschluss der Eltern der 2
— 4 jahrigen

hochster Bildungsabschluss der Eltern der 2 - 4 jéhrigen (n=14)
| | | 357
Universitat 35:7
Gymnasium 357
Mittlere 28,6 B
Reife 21,4 Vater
i B Mitter
Grundschule 7,1
feinen  m—7,1
0% 10% 20% 30% 40%

In der Gruppe der Eltern der 5 — 17 jahrigen schlossen 52% der Vater und 36%
der Mutter die Universitat ab. Das Abitur besitzen 4,0% der Vater sowie 32% der
Matter. 36% der Vater und 28% der Mutter gaben hier an die Mittlere Reife
abgeschlossen zu haben und 8% der Vater sowie 4% der Mutter schlossen
ausschlieBlich die Grundschule ab (siehe Abbildung 4).
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Abbildung 4: Balkendiagramm zum hoéchsten Bildungsabschluss der Elter der 2 —
4 jahrigen

hochster Bildungsabschluss der Eltern der 5 - 17 jahrigen (n=25)
] | | | | |
. . 52,0
Universitat 36,0
. 4,0
Gymnasium 320 )
i Vater
Mittlere 36,0 B Mitter
Reife 8,0
,0
Grundschule F 4,0
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Der Arbeitsumfang bei den Vatern der 2 — 4 jahrigen ist mit 85,7% in Vollzeit
deutlich hoher als bei den Mduttern, von denen 14,3% in Vollzeit arbeiten. In
Teilzeit hingegen arbeiten 42,9% der Mutter und 14,3% der Vater. In dieser
Gruppe befinden sich aulerdem 28,6% in Elternzeit und 14,3% sind arbeitslos.

In der Gruppe der 5 — 17 jahrigen arbeiten 92% der Vater und 4% der Mutter in
Vollzeit. In Teilzeit sind 64% der Mutter und 8% der Vater tatig. In Elternzeit
befinden sich 20% der Mutter und 8% gaben an Dauerkrank zu sein (siehe Tabelle
6).

Tabelle 6: Haufigkeitstabelle zum Arbeitsumfang der Eltern

Miitter der 2 — 4 Véter der 2 — 4 Miitter der 5 — 17 Véter der 5 — 17
jéhrigen (n=14) jahrigen (n=14) jéhrigen (n=25) jahrigen (n=25)

%/ (HG) %/ (HG) %/ (HG) %/ (HG)
Vollzeit 14,3% (2) 85,7% (12) 4,0% (1) 92,0% (23)
Teilzeit 42,9% (6) 14,3% (2) 64,0% (16) 8,0% (2)
Elternzeit 28,6% (4) - 20,0% (5) -
Dauerkrank - - 8,0% (2) -
Arbeitslos 14,3% (2) - - }

Die Frage nach einer chronischen Erkrankung beantworteten 21% der Mutter der
2 — 4 jahrigen und 7,1% der Vater dieser Gruppe mit ,Ja“. In der Gruppe der 5 —
17 jahrigen antworteten ebenfalls 16% der Matter und 4% der Vater mit derselben
Antwort (siehe Tabelle 7).
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Tabelle 7: Haufigkeitstabelle chronische Krankheiten der Eltern

Miitter der 2 -4  Véterder2—4  Miitter der 5—  Véterder 5— 17
Jjahrigen (n=14)  jahrigen (n=14) 17 jahrigen Jéhrigen (n=25)
%/ (HG) %/ (HG) (n=25) %/ (HG) %/ (HG)

Chronisch 21,4% (3) 7.1% (1) 16,0% (4) 4,0% (1)

krank

5.2 Ergebnisse der statistischen Analyse
Die Auswertung der Unterschiede in den Einschatzungen von Eltern beztglich der
HRQoL ihres Kindes mit einer Osophagusatresie erfolgte getrennt nach dem
Geschlecht der Eltern. Eine weitere Einteilung der elterlichen Gruppen erfolgte
nach dem Alter der Kinder (2 — 4 Jahre, 5 — 17 Jahre). Des Weiteren wurden auf
Grundlage des PedsQL™ und zur Beurteilung einzelner Bereiche der HRQoL die
statistischen Berechnungen anhand der Kategorien emotionales Befinden,
korperliches Befinden, soziales Befinden und Schulverhalten- und Besuche/

Kindergartenverhalten- und Besuche durchgefihrt (siehe Kapitel 4.3 und 4.2).

Der Wilcoxon Test pruft hier, wie viele Elternpaare unterschiedliche oder
ubereinstimmende durchschnittliche Einschatzungen uber die HRQoL ihres
Kindes in den vier Kategorien abgeben.

Die Untersuchung der Unterschiede der elterlichen Einschatzungen in der Gruppe
der Eltern der 2 — 4 jahrigen mittels des Wilcoxon Tests, ergab, uber alle
Kategorien der HRQoL hinweg, keine signifikanten Ergebnisse. Da die Stichprobe
klein ist (n=28), werden die Ergebnisse des Tests nachfolgend als
Stichprobenergebnisse dargestellt und koénnen als Hinweise flr eine erneute
Untersuchung bewertet werden.

In Tabelle 8 sind die Ergebnisse des Wilcoxon — Tests der Mutter und Vater von 2
— 4 jahrigen dargestellt.

Die Kategorie emotionales Befinden zeigt, dass drei Mitter das durchschnittliche
emotionale Befinden ihres Kindes hoher einschatzen als die Vater. Acht Mutter
schatzen hier das durchschnittliche emotionale Befinden ihres Kindes niedriger ein
als die Vater. Insgesamt lassen sich in dieser Kategorie drei Ubereinstimmende

Angaben finden.
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In der Kategorie korperliches Befinden zeigen sich insgesamt elf unterschiedliche
Einschatzungen von Muttern und Vatern bezlglich ihres Kindes mit einer
Osophagusatresie sowie drei Ubereinstimmende. In acht der elf Félle schatzen die
Mutter die HRQoL ihres Kindes hdher ein.

Die durchschnittlichen Einschatzungen im sozialen Befinden sind bei vier
Elternpaaren ubereinstimmend. Insgesamt zehn Elternpaare unterscheiden sich in
ihren Aussagen, davon schatzen die Mutter das durchschnittliche soziale Befinden
in sieben Fallen hdher ein als die Vater. Bezlglich des Verhaltens und der
Besuche im Kindergarten schatzen die Elternpaare ihre Kinder in zwei Fallen
gleich ein und in zwolIf Fallen lassen sich unterschiedliche Aussagen feststellen.
Hierbei schatzen in sieben Fallen die Vater mit ihren Aussagen die HRQoL der
Kinder durchschnittlich héher ein.

Zusammenfassend lasst sich fur die Eltern der 2 — 4 jahrigen feststellen, dass die
Miitter die durchschnittliche HRQoL ihres Kindes mit einer Osophagusatresie in
den Kategorien koérperliches und soziales Befinden hdher einschatzen als die
Vater. Die Kategorien emotionales Befinden und Verhalten im Kindergarten sowie

Kindergartenbesuche werden wiederum von den Vatern als hoher eingeschatzt.

Tabelle 8: Ergebnisse des Wilcoxon Tests fur die Eltern der 2 — 4 jahrigen

N=14 Miitter(M)/ sp Neqative Po_:_sitive Bindungen  p
Viter(V) Range  Rénge

Emotional I\\;I 33;3 :: 22; 3 8 3 0,348

Koérperlich x 2221 1223 8 3 3 0,241

sl M BB BB oy

Kindergarten x ;g:i 1 gg: 5 7 2 0,432

In der Gruppe der Elternpaare der 5 — 17 jahrigen zeigen sich, im korperlichen und
sozialen Befinden sowie im Schul- bzw. Kindergartenverhalten, im Gegensatz zum
emotionalen Befinden, keine signifikanten Ergebnisse. Diese werden jedoch

aufgrund der StichprobengroRe als Stichprobenergebnisse dargestellt.
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Insgesamt nahmen 25 deutsche Elternpaare in der Gruppe der 5 — 17 jahrigen teil.
Aufgrund vereinzelter Missings waren fur die Kategorie emotionales Befinden 24,
fur das korperliche Befinden 21 und fur das soziale Befinden 23 Elternpaare
vergleichbar. Fur das Schul- bzw. Kindergartenverhalten konnten die Angaben der
25 Elternpaare genutzt werden. In Tabelle 9 sind die jeweiligen Ergebnisse der
Kategorien fur die Elternpaare der Kinder im Alter von 5 — 17 Jahren aufgefuhrt.
Mutter und Vater schatzen hier das durchschnittliche emotionale Befinden ihres
Kindes in 10 Fallen gleich ein. In vier Fallen schatzen Mutter das Befinden hoher
und in zehn Fallen niedriger im Vergleich zu den Vatern ein. Mit einem p — Wert
von 0,049 ist das Ergebnis der Kategorie emotionales Befinden bei 5 — 17 jahrigen
signifikant.

Das durchschnittliche kérperliche Befinden ihres Kindes mit Osophagusatresie
wurde von den Elternpaaren in zehn Fallen Ubereinstimmend eingeschatzt und in
elf Fallen unterschiedlich. Das soziale Befinden zeigt bei n=24 acht
Ubereinstimmungen in den elterlichen Einschatzungen und 15 unterschiedliche
Meinungen. Die Kategorie die Schule und den Kindergarten betreffend, zeigt neun
elterliche Ubereinstimmungen und 16 Unterschiede in den Einschatzungen von
Mattern und Vatern.

Zusammenfassend fur die Gruppe der Eltern der 5 — 17 jahrigen lasst sich
feststellen, dass in jeder Kategorie haufiger Unterschiede als Ubereinstimmungen
beobachtbar sind. Des Weiteren schatzen Vater in den Kategorien emotionales,
korperliches und soziales Befinden die durchschnittliche HRQoL ihres Kindes mit

einer Osophagusatresie haufiger héher ein als die Miitter.

Tabelle 9: Ergebnisse des Wilcoxon Tests fur die Eltern der 5 — 17 jahrigen

Miitter(M)/ Negative Positive

N=14 Viiter(V) SD Ringe  Rénge Bindungen p
Emotional i\//l ;?gi fgg? 4 10 10 0,049
Korperlich I\\//l ::1322 2322 5 6 10 0,655
s M BT g
e BB 20y om
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Die Anwendung des Kendall W Tests priuft nun anhand der kategorialen
Zuweisung (siehe Kapitel 4.4), ob eine generelle Ubereinstimmung der Mitter und
Vater, beziglich der HRQoL der Kinder mit einer Osophagusatresie in den zwei
Altersgruppen und den jeweiligen Kategorien, vorliegt.

Tabelle 10 zeigt die Ergebnisse der Berechnungen des Kendall — W Tests fur die
Einschatzungen von Muttern und Vatern ihrer 2 — 4 jahrigen Kinder.

In zwei der Kategorien lassen sich signifikante Ergebnisse finden. Da die
Stichprobe klein ist, werden die Ergebnisse des Tests auch hier nachfolgend als
Stichprobenergebnisse dargestellt und konnen als Hinweise fur eine erneute
Untersuchung bewertet werden.

Die Kategorien korperliches Befinden und Schule/ Kindergarten weisen, mit
jeweils einem p — Wert von 0,032, signifikante Ergebnisse auf. Der Kendall W in
der Kategorie korperliches Befinden mit 0,921 und mit 0,919 in der Kategorie
Schule/ Kindergarten weist auf eine sehr hohe generelle Ubereinstimmung
zwischen den Muttern und Vatern hin. Die Ergebnisse fir das emotionale Befinden
zeigen einen Kendalll W von 0,773 und deuten so auf eine hohe Ubereinstimmung
ohne signifikanten p — Wert. Ebenfalls eine hohe Ubereinstimmung zwischen den
Ratern ergibt sich aus der Berechnung fur das soziale Befinden mit einem Kendall
W von 0,852.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die Elternpaare der 2 — 4 jahrigen,
anhand der Berechnungen des Kendall W insgesamt hohe bis sehr hohe

Ubereinstimmungen aufweisen.

Tabelle 10: Ergebnisse des Kendall W Tests flur die Eltern der 2 — 4 jahrigen

Kendall W Chi-Quadrat p
Kérperlich (n=24) 0,921 23,95 0,032
Emotional (n=21) 0,773 20,1 0,093
Sozial (n=23) 0,852 22,16 0,053
Kindergarten (N=25) 0,919 23,89 0,032

Die folgende Tabelle 11 zeigt die Ergebnisse der kategorialen Einschatzungen der
Mutter und Vater bezuglich der HRQoL ihrer 5 — 17 jahrigen Kinder mit einer

Osophaguasatresie. Alle Ergebnisse sind hier, bei einem Signifikanzniveau von

38



0,05, signifikant. In allen vier Kategorien zeigt der Kendall W eine hohe bis sehr

hohe generelle Ubereinstimmung in den elterlichen Einschatzungen.

Tabelle 11: Ergebnisse des Kendall W Tests fur die Eltern der 5 — 17 jahrigen

Kendall W Chi-Quadrat p
Koérperlich (n=24) 0,869 34,77 0,021
Emotional (n=21) 0,902 41,51 0,010
Sozial (n=23) 0,869 38,22 0,017
Schule/ Kindergarten
(N=25) 0,839 40,27 0,020

Zusammenfassend lasst sich eine allgemeine hohe Ubereinstimmung der
matterlichen und vaterlichen Einschatzungen anhand der statistischen
Berechnung des Kendall W feststellen. Mit einem genaueren Blick mittels des
Wilcoxon Tests zeigen sich jedoch vermehrt Unterschiede im Antwortverhalten der
Miitter und Vater beziiglich der HRQoL ihres Kindes mit Osophagusatresie.
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6 Diskussion
Die vorliegende Studie hat das Ziel, Unterschiede in mutterlichen und vaterlichen
Einschatzungen beziglich der HRQoL ihres an Osophagusatresie erkrankten
Kindes festzustellen. Ebenfalls soll die Relevanz dieser mdglichen Unterschiede

fur das arztliche Gesprach mit den Eltern literaturgestitzt diskutiert werden.

Studien zu unterschiedlichen Einschatzungen von Muttern und Vatern beziglich
der HRQoL ihrer Kinder mit Osophagusatresie existieren bisher nicht. Vereinzelt
wurden jedoch Untersuchungen Uber die elterlichen Einschatzungen bezuglich der
HRQoL ihrer Kinder mit Arthritis (Garcia-Munitis et al., 2006; Mulligan et al., 2009)
oder Dermatitis (Holm et al., 2006) veroffentlicht. Als Grundlage fur die Diskussion
und zur Beantwortung der Forschungsfrage dienen somit die zentralen, in Kapitel
5.2 dargestellten, Forschungsergebnisse, sowie der beschriebene theoretische

Hintergrund (siehe Kapitel 2).

In Bezug auf die Forschungsfrage ergeben sich die in Kapitel 5.2 dargestellten
Signifikanzen. Anhand des Kendall W Tests lasst sich erkennen, dass die
Einschatzungen der Mutter und Vater im Allgemeinen eine hohe bis sehr hohe
Ubereinstimmung aufweisen. Dies gilt fir alle untersuchten Kategorien in der
Altersgruppe 5 — 17 Jahre und fur das korperliche Befinden sowie das Verhalten
und die Besuche im Kindergarten der 2 — 4 jahrigen (Tabelle 10 und 11).

Mit dem Wilcoxon Test, der eine detaillierte Sicht auf die elterlichen
Einschatzungen zulasst, lassen sich geschlechterspezifische
Signifikanzunterschiede feststellen (Tabelle 9). Konkret unterscheiden sich die
mutterlichen und vaterlichen Einschatzungen in der Kategorie des emotionalen
Befindens bei der Gruppe der Eltern der 5 — 17 jahrigen (Signifikanzniveau von
0,05). In allen anderen Kategorien finden sich keine signifikanten Unterschiede auf
Grundlage des p — Wertes. Die nicht signifikanten Ergebnisse konnten hier
aufgrund der eher kleinen Grof3e der Stichproben entstanden sein. Jedoch ist
anhand der Ergebnisse ein aussagekraftiger Trend zu erkennen. In jeder
Kategorie lassen sich anhand der negativen und positiven Range mehr
Unterschiede als Ubereinstimmungen finden (Tabelle 8 und 9). Zudem sollte,
aufgrund der Kritik an der Bedeutung des p — Wertes, auch den nicht signifikanten
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Ergebnissen des Wilcoxon Tests Aufmerksamkeit geschenkt werden (Nuzzo,
2014). Laut Nuzzo (2014) liefert der p — Wert nur eine zusammenfassende
Einschatzung der untersuchten Daten und nicht die endgultige Aussage uber die
Reprasentativitat einer Studie.

Insgesamt betrachtet Iasst sich damit die Forschungsfrage, ob Unterschiede in
den Einschatzungen  von Muttern und  Vatern bezuglich der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt ihres Kindes mit einer diagnostizierten
Osophagusatresie bestehen, die im arztlichen Gesprach Berlicksichtigung finden
mussen (siehe Kapitel 3), nicht eindeutig beantworten.

Die Ergebnisse geben jedoch den Trend vor, dass die Einschatzungen von
Muttern und Vatern sehr unterschiedlich sein koénnen. So kann davon
ausgegangen werden, dass die Aussagen der Mutter und Vater nicht gleichwertig
bzw. nicht austauschbar sind. Also kdnnen die Einschatzungen der Mutter oder
die des Vaters nicht als gemeinsame Einschatzung der Eltern angesehen werden.
Schlussfolgernd sollten in arztlichen Gesprachen, wenn moglich, immer beide
Elternteile befragt werden, um ein mdglichst ganzheitliches Bild zu erlangen. Sind
nicht beide Elternteile verfugbar, sollte bevorzugt immer dasselbe Elternteil befragt

werden, um eine fortlaufende einheitliche Einschatzung zu erhalten.

Insgesamt finden sich bei den Muttern und Vatern der 5 — 17 jahrigen haufiger
Ubereinstimmungen als in der Gruppe der 2 — 4 jahrigen. Dieses Ergebnis kann
mit der Aussage von Eiser und Morse (2011) in Verbindung gebracht werden
(siehe Kapitel 2.2.3). Sie besagt, dass Eltern ihre Kinder besser einschatzen
kénnen je alter diese sind, da die Kinder sich zunehmend detaillierter beztglich
der individuellen Bedurfnisse und Emotionen artikulieren kdnnen.

Die Kategorie emotionales Befinden zeigt aul’erdem in beiden Altersgruppen,
dass Mutter diese deutlich haufiger niedriger einschatzen als die Vater (Tabelle 8
und 9). Diese Ergebnisse zeigen Parallelen zu grélRer angelegten Studien und
somit, dass die hier durchgeflihrte Studie Aussagefahigkeit besitzt. Denn die
Ergebnisse unterstitzen die Aussagen, dass Mutter die emotionale Situation des
Kindes haufiger als problembehaftet wiedergeben (Alakortes et al., 2017; Duhig et
al., 2000; Mulligan et al., 2009), (siehe Kapitel 2.2.3).
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Die Differenzen in den elterlichen Einschatzungen, die durch die Berechnungen
des Wilcoxon Tests deutlich werden, konnen ihren Ursprung beispielsweise in den
in Kapitel 2.2.3 beschriebenen familiaren Rollenverteilungen haben (Schoppe-
Sullivan et al., 2013). Denn 85,7% der Vater der 2 — 4 jahrigen und 92% der Vater
der 5 — 17 jahrigen sind in Vollzeit berufstatig. Die Mutter hingegen sind mit 14,3%
und 4,0% in einem Vollzeitberuf tatig (siehe Tabelle 6) und verbringen mutmaflich
mehr Zeit mit dem Kind als die Vater.

Weitere Grinde fur die Unterschiede in den Einschatzungen der Mutter und Vater
bezlglich der HRQoL ihres Kindes mit Osophagusatresie lassen sich anhand
dieser Untersuchung ebenfalls nur mutmafRen. Wie in Kapitel 2.2.3 beschrieben,
konnen die Wohnsituation, das Haushaltseinkommen, der elterliche
Gesundheitszustand oder der Bildungsstand und das Alter der Eltern ursachlich
sein. Um diese Abhangigkeit zu prufen, sollten in einer weiterfUhrenden
Untersuchung Korrelationen diesbezuglich berechnet und ausgewertet werden.

Da diese Untersuchung einen Trend fur Unterschiede in den elterlichen
Einschatzungen aufzeigt, ist die Relevanz dieser fur das arztliche Gesprach zu
betrachten. Wie bereits in der Diskussion erwahnt, sollten die unterschiedlichen
Einschatzungen der Mauatter und Vater in arztlichen Gesprachen mit
Padiatern/innen nicht als gleichwertig betrachtet werden.

Da die Osophagusatresie eine chronische Erkrankung ist und diese, je nach
Krankheitsverlauf, regelmalige Gesprache mit dem/ der Behandler/in bedingt, ist
der Aufbau einer vertrauensvollen Beziehung maglich und sehr wichtig (Picker
Institut, 2016). Diese Vertrauensbasis kann vom arztlichen Personal genutzt
werden, um alle relevanten Informationen zum Hintergrund der Familie und im
Speziellen der Mutter sowie des Vaters zu erhalten. Diese Informationen kdnnen
zur Interpretation der elterlichen Einschatzungen bezuglich ihres Kindes hilfreich
sein. In Bezug auf die Berechnungen des Wilcoxon Tests sollten die
Padiater/innen bertcksichtigen, dass in der Altersgruppe der 2 — 4 jahrigen das
emotionale Befinden sowie das Kindergartenverhalten- und besuche von den
Muttern haufiger niedriger eingeschatzt werden als von den Vatern. Das
korperliche und soziale Befinden wird wiederum von den Vatern haufiger niedriger

eingeschatzt (siehe Tabelle 8). Bei den Eltern der 5 — 17 jahrigen schatzen die
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Mutter alle Kategorien, bis auf das Kindergarten- und Schulverhalten sowie deren
Besuche, durchschnittlich niedriger ein als die Vater (siehe Tabelle 9).

Neben der Beurteilung der elterlichen Aussagen darf die Perspektive des Kindes,
vorausgesetzt es ist alt genug und in der Lage Angaben zur eigenen HRQoL zu
tatigen, nicht auRer Acht gelassen werden (Eiser and Morse, 2001). Auch andere
Bezugspersonen und Angehoérige des behandelnden Teams sollten zur
Skizzierung eines ganzheitlichen Bildes mit einbezogen werden.

Hierbei muss berucksichtigt werden, dass Mauitter und/ oder Vater sich
missverstanden fuhlen konnten, wenn die Anpassung der Therapie nicht auf
Grundlage ihrer Aussagen, sondern anhand des selbst erstellten Gesamtbildes
des/ der Padiaters/in erfolgt. Dieses Missverstandnis kann wiederrum zu
mangelnder Unterstitzung der Eltern und weiterer ungunstiger Faktoren flhren
(siehe Kapitel 2.3.1). Im Picker Report gaben 38% der Eltern an, dass deren
Unzufriedenheit gefordert wurde, indem selbst eingebrachte Vorschlage oder
getatigte Aussagen nicht in den Therapieentscheidungsprozess eingebunden
wurden (Picker Institut, 2016). Diesem Dilemma kann der/ die Gesprachsfihrer/in
begegnen, indem er/ sie mit den Eltern die gegebene Situation offen und ehrlich
bespricht. Dies wiederum konnte auch dazu beitragen, dass Eltern besser
miteinander kommunizieren und weniger unterschiedliche Einschatzungen

berichten.

Die Forderung der kommunikativen Kompetenz, durch das Wissen uber die
bestehenden Unterschiede in den elterlichen Aussagen, ermdéglicht dem/ der
Gesprachsfuhrer/in noch gezieltere und strukturiertere Gesprache zu planen und
durchzufihren. Die Sensibilisierung der Padiater/innen flr das Elterngesprach mit
Eltern bezuglich ihres Kindes mit einer Osophagusatresie, fiihrt zu einer groReren
Berufszufriedenheit und somit zu einer geringeren Stressbelastung und mehr
Sicherheit (Kolfen, 2016). Die daraus entstehende Zufriedenheit aller Beteiligten
des arztlichen Gesprachs resultiert optimaler Weise in einer zielgerichteten
Therapie fur den/die Patienten/in und so zur Vermeidung von medizinischen und
juristischen Auseinandersetzungen. Weiterhin konnen bestenfalls aggressives
Verhalten der Eltern, Unzufriedenheit aller Gesprachsbeteiligten,
Missverstandnisse und unnétige Kosten vermieden werden (Keller, 2015; Kolfen,
2016).
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7 Handlungsempfehlungen
Generell kann auf Grundlage dieser Untersuchung empfohlen werden, eine
erweiterte empirische Untersuchung mit einer groReren Stichprobe durchzufuhren.
Des Weiteren sollten Korrelationen mit potentiell beeinflussenden Faktoren, wie
den klinischen und soziodemografischen Parametern der Eltern, durchgefuhrt

werden.

Laut Ledema und Manidis (2013) ist die Kommunikation eine unverzichtbare
Schlusselkompetenz aller Heilberufe. So lasst sich auf der Grundlage des
beschriebenen theoretischen Hintergrunds in Kapitel 2.3.1 empfehlen, eine
vertrauensvolle Basis durch professionelle Kommunikation mit den Eltern im
arztlichen Gesprach aufzubauen. Dadurch kann ein umfangreiches Bild bezlglich
der individuellen Situation jedes Elternteils erlangt werden. Des Weiteren sollte
der/ die Gesprachsfuhrer/in das Gesprach gut vorbereiten, indem er/ sie vorab die
Ziele festlegt und sich mit den individuellen Situationen der Mutter, des Vaters,
sowie des Kindes vertraut macht. Gegebenenfalls kann der/ die
Gesprachsfuhrer/in, aufgrund eigener Vorerfahrung mit seinen
Gesprachspartnern, gezielt bestimmte Fragen nur an die Mutter oder nur an den

Vater richten und somit einen individuellen Gesprachsleitfaden entwickeln.

Doch nicht nur das arztliche Personal sollte sich auf die immer wieder
stattfindenden Gespréache lber das Kind mit der Osophagusatresie vorbereiten,
sondern auch die Eltern. Beispielsweise kdonnten Eltern eine bestimmte Zeit vor
dem geplanten Gesprach Uber dessen Inhalte informiert werden. Dies konnte in
Form von Checklisten, audiovisueller oder schriftlicher Form stattfinden. So bleibt
den Muattern und Vatern Zeit sich mit den Fragen auseinanderzusetzten und
Antworten zu durchdenken, sodass wichtige Informationen nicht vergessen oder
als unwichtig erachtet werden (Deppermann, 2007). Auf diese Weise konnte es
haufiger zu Ubereinstimmenden und weniger unterschiedlichen schwer zu

interpretierenden Einschatzungen von Muttern und Vatern kommen.
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Ferner sind regelmafige Fortbildungen zur professionellen Kommunikation fur
Padiater/innen, um das arztliche Gesprach mit den Eltern von Kindern mit einer

Osophagusatresie optimal zu gestalten, empfehlenswert.
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8 Fazit

Festzustellen ist, dass der Fragebogen PedsQL™ ein hilfreiches generisches
Instrument ist, um die Einschatzungen der Mutter und Vater bezuglich der HRQoL
ihres chronisch kranken Kindes zu erfassen.

Die mittels des Fragebogens ausgewerteten Ergebnisse dieser Untersuchung sind
die ersten Uber die unterschiedlichen Einschatzungen von Mduttern und Vatern
beziiglich der HRQoL ihrer Kinder mit Osophagusatresie. Der vorgegebene Trend
der Untersuchung unterstreicht die Wichtigkeit der Berucksichtigung der
vorhandenen Unterschiede im arztlichen Gesprach und weist auf die
Schlisselkompetenz Kommunikation hin. Des Weiteren werden die in Kapitel
2.2.3 erwahnten Studien untermauert, welche ebenfalls Unterschiede in elterlichen
Aussagen bezogen auf internalisierende und externalisierende Probleme, das
Temperament oder das Schmerzverhalten ihrer Kinder beschreiben.

Die in Kapitel 6 und 7 beschriebenen Empfehlungen, lassen sich nur mit
Einschrankungen aussprechen, da aufgrund der Stichprobengrofle und der
Signifikanz der Ergebnisse, keine eindeutige Antwort auf die Forschungsfrage
gegeben werden kann.

Festzuhalten bleibt, dass jedes arztliche Gesprach mit der Mutter und dem Vater
eines Kindes mit einer Osophagusatresie individuell und einzigartig verlauft. Der
hier beschriebene Trend sowie die gegebenen Hinweise und Empfehlungen sollen
als Unterstutzung zur Verbesserung des Gesundheitszustandes und somit der
HRQoL der Kinder mit Osophagusatresie dienlich sein. Zudem sollen sie einen
Beitrag zur Erfullung des Rechts jedes Menschen auf das erreichbare Hochstmal}

an Gesundheit sein.
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11 Anhang

I.  Verwendeter Fragebogen 2-4 -jahrige

II.  Verwendeter Fragebogen 5-17 —jahrige



Anhang |

Probleme im emotionalen Bereich E g
2 & 2 E
Mein Kind ... g B3 § =2

1. ... hatte Angst. O O O O O
2. ...war traurig. O O O O |0
3. ..war sauer. O O O O O
4. ... machte sich Sorgen. O O O O O
Probleme im korperlichen Bereich = g 2 £
Mein Kind ... = & £ £ &

1. ... hatte Probleme beim Gehen. O O O O O
2. ... hatte Probleme beim Rennen. O O O O O

... hatte Probleme beim Spielen und bei korperlichen

3. Aktivitaten. © 0 0 0 ©

4. ... hatte Probleme etwas Schweres aufzuheben. O O O O O
... hatte Probleme beim Aufraumen seiner Spielsachen

g mitzuhelfen. © o0 0 o0 0O
Probleme im Umgang mit Anderen o E %’
Mein Kind ... e 3 5 3 %

1. ... hatte Probleme beim Spielen mit anderen Kindern. O O O O O

5 hatte Probleme, weil andere Kinder nicht mit ihm spielen O 0O O O O

wollten.

3. ...wurde von anderen Kindern gehanselt. O O O O O
Probleme in der Tagesbetreuung / im Kindergarten o g E’
Mein Kind ... e %3 E 2 G

....hatte SchW|er|gke|ten an.den glelchen Aktivitaten O 0O O O O
teilzunehmen wie andere Kinder in seinem Alter.

2. ...konnte nicht hingehen, weil es ihm nicht gut ging. O O O O o

3 konnte nicht hingehen, weil es beim Arzt / im O 0O O O O

Krankenhaus war.




Anhang Il.

Probleme im korperlichen Bereich

Mein Kind ...

1.

... hatte Probleme, mehr als 100 Meter zu Ful® zu gehen.

... hatte Probleme beim Rennen.

... hatte Probleme an sportlichen Aktivitaten teilzunehmen.

... hatte Probleme etwas Schweres aufzuheben.

ISA I ol I I

... hatte Probleme selbststandig zu baden oder zu duschen.

.. hatte Probleme Aufgaben im Haushalt zu erledigen, z.B.

seine Spielsachen aufzuraumen.

O | O O] O O O ne

@) O O O O Ofastnie

@) Ol O Ol O O manchmal

O | O] O O O O] haufig

@) O O O O O fast immer

~

... hatte Schmerzen.

b

... war schlapp.

Probleme im emotionalen Bereich

Mein Kind ...

—_

... hatte Angst.

... war traurig.

... war witend.

... hatte Schwierigkeiten zu schlafen.

o B ™

... hat sich Sorgen gemacht, was mit ihm passieren wird.

O O O] O] O] ne

O O O O Ofastnie

O O O 0O O manchmal

O O] O O] O haufig

O O O O O fast immer

Probleme im sozialen Bereich
Mein Kind ...

nie

fast nie

manchmal

haufig

fast immer

... hatte Schwierigkeiten mit anderen Kindern gut
auszukommen.

... hatte Probleme, weil andere Kinder nicht mit ihm
befreundet sein wollten.

... wurde von anderen Kindern gehanselt.

... konnte nicht das tun, was andere Kinder in seinem Alter
tun konnen.

o

... hatte Probleme beim Spielen mit anderen Kindern
mitzuhalten.

0O 0|00 |0

0O 0|00 |0

0O 0|00 |0

0O 0|00 |0

0O 0|00 |0




Probleme in der Schule / im Kindergarten E 5

Mein Kind .. 2 5z g ¢

& & E B

1 hatte Probleme, im Unterricht/im Kindergarten O 0 o o o

aufzupassen.

2. ...hat Dinge vergessen. O O O O O

3 hatte Probleme, das, was es im Kindergarten oder flr die O o O O O
Schule tun sollte, zu erledigen.

4 gu?g;[ nlg der Schule/im Kindergarten gefehlt, weil es ihm nicht O o O O O

5o hat in der Schule/im Kindergarten gefehlt, weil es beim O o O O O

Arzt oder im Krankenhaus war.






