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1 Einleitung

1.1 Das nephrotische Syndrom im Kindesalter

1.1.1 Definition

Das nephrotische Syndrom wird definiert als Proteinurie = 40 mg/m? x h und
Hypalbuminamie von < 25 g/l. Im Kindesalter findet sich zu 90% die primare,
idiopathische Form, die von sekundaren Formen im Rahmen von Systemer-
krankungen (z.B. systemischer Lupus erythematodes) abzugrenzen ist. Eine
Sonderform bildet das kongenitale nephrotische Syndrom, meist vom finni-

schen Typ, dem eine autosomal-rezessive Vererbung zugrunde liegt.

Das Ansprechen auf eine standardisierte Glukokortikoidtherapie bildet die
Grundlage fur eine klinisch relevante Einteilung des nephrotischen Syndroms.
Hierbei wird zwischen steroidsensibel und steroidresistent unterschieden, wo-
bei die steroidsensible Form eine gunstigere Prognose hat. Nierenbioptisch
finden sich in 77 % der Falle minimale Glomerulusveranderungen (minimal
change glomerulonephritis). Die zweithaufigste pathoanatomische Verande-
rung stellt mit 8% der Falle die fokal-segmentale Glomerulosklerose dar.
(Scharer 2002)

Die Arbeit befasst sich im Folgenden mit dem idiopathischen nephrotischen

Syndrom.

1.1.2 Epidemiologie

In Deutschland betragt die jahrliche Inzidenz des nephrotischen Syndroms
mindestens 1,1 pro 100000 Kinder unter 18 Jahren. (Lawrenz 2007) Das me-
diane Alter bei Erstmanifestation betragt 2,5 Jahre fir das steroidsensible ne-
phrotische Syndrom und 6 Jahre flr die steroidresistente Form. Es leiden
doppelt so viele Jungen als Madchen am steroidsensiblen nephrotischen
Syndrom, bei der steroidresistenten Form ist das Verhaltnis ausgeglichen.
(Scharer 2002)



Das steroidsensible nephrotische Syndrom stellt die haufigste glomerulare

Nierenerkrankung im Kindesalter dar. (Fakhouri 2003)

1.1.3 Atiologie

Dem nephrotischen Syndrom liegt eine erhohte Durchlassigkeit des glome-
rularen Filters fur Proteine, vor allem fur Albumin, zugrunde. (Niaudet 2004)
Die glomerulare Kapillarwand stellt eine Barriere dar, die Makromoleklle se-
lektiv, entsprechend ihrem Molekulargewicht und ihrer elektrostatischen La-
dung, passieren lasst. Das Glomerulusfiltrat muss dabei kleine Offnungen in
der Kapillarwand passieren, die durch die Ful¥fortsatze der Podozyten gebil-
det werden und von einem Diaphragma bedeckt sind. (Schéarer 2002) Die A-
tiologie des idiopathischen nephrotischen Syndroms ist nicht geklart. Am
ehesten liegt eine multifaktorielle Genese vor, zu der intrinsische Faktoren
und Umweltfaktoren beitragen. Die Assoziation des nephrotischen Syndroms
mit Atopie und Allergien, das Uberwiegende Vorkommen von TH2-Zytokinen
(Zytokine, die von T-Helferzellen der Gruppe 2 gebildet werden) sowie das
Ansprechen auf immunsuppressive Medikamente unterstitzen eine immuno-

logische Pathogenese. (van den Berg 2004)

1.1.4 Behandlungsmoéglichkeiten und klinischer Verlauf

Das idiopathische nephrotische Syndrom wird mit Glukokortikoiden therapiert.
Mit dem Initialschema der Arbeitsgemeinschaft fur padiatrische Nephrologie
wird in bis zu 80% der Falle ein Ansprechen erreicht. (Hinkes 2007; Schéarer
2002) Dabei werden 6 Wochen lang 60 mg Prednison pro Quadratmeter Kor-
peroberflache und Tag verabreicht. Es schlielen sich 6 Wochen mit 40 mg
Prednison pro Quadratmeter Korperoberflache jeden zweiten Tag (alternie-
rend) an. (siehe Abbildung 1) Das 12-wochige Initialschema der Arbeitsge-
meinschaft fur padiatrische Nephrologie hatte sich aufgrund besserer Wirk-
samkeit gegen das 8-wochige Schema der International Study of Kidney
Disease in Children durchgesetzt. (Ehrich 1993)

Patienten, die nach 4-wochiger Standardinitialtherapie keine Remission zei-
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gen, werden als primar steroidresistent bezeichnet. Steroidresistente Patien-
ten haben eine schlechtere Prognose als steroidsensible Patienten und entwi-

ckeln haufiger eine Niereninsuffizienz. (Scharer 2002)

Nep hrotisches Syndrom Erstmanifestation
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Abbildung 1: Initial- und Rezidivbehandlung des nephrotischen Syndroms im Kindesalter

Das steroidsensible nephrotische Syndrom zeigt in 80 % der Falle einen chro-
nisch-rezidivierenden Verlauf. Etwa die Halfte dieser Patienten zeigt haufige
Rezidive (frequent relapser), die einen entsprechend vermehrten Einsatz von
Glukokortikoiden erforderlich machen. (Fakhouri 2003; Tarshish 1997) Haufig
treten im weiteren Krankheitsverlauf eine Steroidabhangigkeit oder schwere
Glukokortikoid-Nebenwirkungen auf. In diesen Fallen werden zur Steroidein-
sparung andere immunsuppressive Medikamente wie Cyclophosphamid, Cyc-
losporin A, Mycophenolatmofetil oder Levamisol eingesetzt. (Neuhaus 1994;
Niaudet 2004) Nach einer mittleren Erkrankungsdauer von 10 Jahren ftritt in
der Pubertat meist eine Spontanremission auf. In bis zu 30% der Falle persis-
tiert die Erkrankung jedoch im Erwachsenenalter. (Lewis 1989; Rith 2005;
Soliday 2000)

Wahrend eines Rezidivs kdnnen schwerwiegende Komplikationen auftreten.
Zu den wichtigsten gehdren Sepsis, Peritonitis, Hypovolamie, akutes Nieren-
3



versagen, thrombembolische Ereignisse und Krampfanfalle. (Lewis 1989;
Neuhaus 1994; Trompeter 1985)

1.1.5 Unerwinschte Arzneimittelwirkungen

Durch die Therapie mit Glukokortikoiden andert sich das korperliche Erschei-
nungsbild der behandelten Kinder. Unter starker Gewichtszunahme entwickelt
sich ein cushingoider Habitus mit stammbetonter Fettsucht, Stiernacken und
Vollmondgesicht. Aullerdem kénnen Striae, Hirsutismus und Katarakt auftre-
ten. (Ehrich 1993) Psychische Nebenwirkungen der Glukokortikoide umfassen
internalisierende und externalisierende Verhaltensauffalligkeiten, Zurtickgezo-
genheit, Aufmerksamkeitsdefizite, Depression und Aggression. Falls bereits
vor Beginn der Therapie eine Verhaltensstorung vorlag, wird diese durch Glu-
kokortikoide noch verstarkt. (Hall 2003; Soliday 1999)

Etwa die Halfte aller Patienten, welche Rezidive bis ins Erwachsenenalter zei-
gen, entwickeln Langzeitnebenwirkungen durch die Therapie mit Glukokor-
tikoiden. Haufig treten Osteoporose, Ubergewicht und Kleinwuchs auf, aller-
dings kommen auch Hypertension, Myokardinfarkt, nicht-insulinpflichtiger Dia-
betes mellitus und psychiatrische Erkrankungen vor. (Fakhouri 2003; Moto-
yama 2007)

Cyclophosphamid gehort zur Gruppe der alkylierenden Zytostatika und kann
die akuten Nebenwirkungen Leukopenie, Haarausfall, hamorrhagische Zysti-
tis, Thrombopenie und Infektionen zeigen. (Hodson 2008; Latta 2001) Patien-
ten mit nephrotischem Syndrom, die mit Cyclophosphamid behandelt wurden,
haben auRerdem ein erhdhtes Risiko einer Gonadenschadigung bzw. spate-
ren Infertilitat sowie ein erhdhtes Risiko einer Malignomentstehung. Beide Ne-

benwirkungen sind nur zum Teil dosisabhangig. (Latta 2001)

Das Immunsuppressivum Cyclosporin A kann nephrotoxisch wirken, aul3er-
dem ist mit Hirsutismus, Gingivahyperplasie und Hypertonie zu rechnen. (Ho-
dson 2008)

Bei der Therapie mit Mycophenolatmofetil oder Levamisol werden oft gastroin-
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testinale Beschwerden, Leukopenie und Infektionen beobachtet. (Hodson
2008; Hogg 2006)

Unter Therapie mit dem Calcineurin-Inhibitor Tacrolimus kdénnen Diarrhoe,
hamolytisch-uramisches Syndrom, Hyperglykdmie und Hypertonie auftreten.
(Gulati 2008)

1.2 Lebensqualitat und psychosoziale Belastung bei

chronischen Erkrankungen

1.2.1 Auswirkungen einer chronischen Erkrankung auf die
Familie

Eine chronische Erkrankung bedeutet eine grol3e Herausforderung fur das
betroffene Kind und seine ganze Familie. Abhangig von klinischen Merkmalen
der Erkrankung, psychosozialen Anpassungsmechanismen und soziookono-
mischen Lebensbedingungen der Familien konnen verschiedene Beeintrach-
tigungen der Funktionsfahigkeit und des Wohlbefindens auftreten. (Bullinger
2007)

Fur Kinder stellt eine chronische Erkrankung unabhangig von soziodemogra-
phischen Faktoren einen signifikanten Risikofaktor fur die Entwicklung einer
Verhaltensstorung dar. (Gortmaker 1990) Fur die Eltern wirkt die Sorge um
die Gesundheit und Zukunft des kranken Kindes als dauernder Stressor.
(Heaman 1995) Arger, Verzweiflung, Schuldgefiihle und Depression gehéren
zu typischen Reaktionen von Eltern angesichts der chronischen Erkrankung
ihres Kindes. Auch die Geschwister des kranken Kindes bleiben nicht unbe-
eintrachtigt. Mehr als 50% der Geschwister von Kindern mit einer chronischen
Erkrankung zeigen psychologische Probleme oder Verhaltensauffalligkeiten.
(Michaud 2004)

Gleichzeitig kann aber eine adaquat funktionierende Familie sowohl das emo-
tionale Wohlbefinden, wie auch das medizinische und psychosoziale Outcome

von Heranwachsenden mit einer chronischen Erkrankung verbessern. Die
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Familie stellt eine der wichtigsten Ressourcen dar, um das physische, soziale
und psychische Wohlbefinden eines Kindes mit einer chronischen Erkrankung
zu sichern. (Michaud 2004; Soliday 2000; Tiet 1998) Mehta et al. beschrieben
in diesem Zusammenhang die wichtige Rolle der Familie fur die psychosoziale
Entwicklung eines Kindes mit nephrotischem Syndrom, da sie eine starke Kor-
relation von mutterlichen neurotischen Symptomen mit Verhaltensproblemen

bei Kindern mit nephrotischem Syndrom nachweisen konnten. (Mehta 1995)

1.2.2 Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat bei

Kindern

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist definiert als multidimensionales
Konstrukt, welches korperliche, mentale, emotionale, soziale und verhaltens-
bezogene Komponenten des Wohlbefindens und der Funktionsfahigkeit aus

Sicht der Patienten und/oder von Beobachtern beinhaltet. (Noeker 2006)

Die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Kindern stellt ei-
ne Herausforderung dar, da die gewahlten Instrumente an das Alter, den Ent-
wicklungsstand und die kognitiven Fahigkeiten der Kinder angepasst sein
mussen. (Bullinger 2007) Es wird trotzdem empfohlen, die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat der Kinder primar von den Kindern selbst beurteilen zu
lassen. (Clarke 2004; Theunissen 1998) Das Urteil der Eltern kann als zusatz-
liche Informationsquelle, gerade fur die Erfassung korperlicher Symptome
dienen. Die Eltern sollten im Fragebogen nicht direkt ihr Kind beurteilen, son-
dern danach gefragt werden, was sie glauben, wie sich ihr Kind fihlt, um die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat moglichst gut zu erfassen. (Bullinger
2007) Da Kinder und Erwachsene innerhalb eines unterschiedlichen Refe-
renzrahmens operieren, haben sie ein unterschiedliches Verstandnis von Le-
bensqualitat und deren Determinanten. Daraus ergibt sich der in der Literatur
haufig beschriebene Unterschied zwischen dem Selbsturteil der Kinder und
dem Fremdurteil der Eltern. Bedeutsam fur das optimistischere Patientenurteil
im Vergleich zum Urteil der Eltern kdnnen Anpassung, Bewaltigung und funk-

tionierende soziale Netzwerke sein. (Bullinger 2007; Clarke 2004; Theunissen
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1998)

Generische, also krankheitsubergreifende Fragebdgen zur Messung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Kindern konnen wertvolle Informatio-
nen liefern, um Vergleiche zwischen gesunden und kranken Populationen
durchzufihren. Zudem wurden sie haufig umfangreich validiert und auf Relia-

bilitat getestet.

Um flr eine spezifische Erkrankung die Veranderung der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitat durch eine Behandlung zu messen, bieten sich krank-
heitsspezifische Fragebdgen an, da sie Items (Elemente) beinhalten, die sehr
wahrscheinlich durch die Erkrankung oder deren Behandlung beeinflusst wer-
den. Krankheitsspezifische Fragebdgen verfugen im Vergleich zu generischen
Fragebdgen Uber eine hdhere Sensitivitat, wodurch sich auch kleine, aber kli-
nisch signifikante Veranderungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
messen lassen. Einschrankend ist darauf hinzuweisen, dass fur seltene Er-
krankungen meist keine reliablen und validierten krankheitsspezifischen Fra-
gebodgen vorliegen, wie auch im Falle des nephrotischen Syndroms. (Clarke
2004) Eine Kombination von generischen und krankheitsspezifischen Fragen
konnte eine Mdoglichkeit sein, diesen Herausforderungen zu begegnen. (Bul-
linger 2007; Noeker 2006)

1.2.3 Lebensqualitat und psychosoziale Belastung beim ne-
phrotischen Syndrom
Tabelle 1 zeigt eine Ubersicht Gber bisherige Studien zum Thema Lebensqua-

litdat und psychosoziale Belastung bei Kindern mit nephrotischem Syndrom.
Die niedrigen Fallzahlen erklaren sich durch die Seltenheit der Erkrankung.



Autoren Jahr | Falle | Vergleich Instrument | Hauptergebnisse
Rith et al. | 2004 | 45 Normwerte | TACQOL Eingeschrankte gesund-
gesunder CBCL heitsbezogene Lebensquali-
Referenz- tat, erhdhte psychosoziale
population Belastung
Mehta et] 1995 |70 Gesunde CBCL Signifikant erhéhtes Mal} an
al. Kontrollen Verhaltensauffalligkeiten
Soliday et | 2000 | 15 gesunde CBCL Normales Mal3 an psycho-
al. Kontrollen sozialer Belastung, 20%
auffallige externalisierende
Symptome
Vance et]| 1983 | 33 Gesunde SOS Normale psychische Funkti-
al. Kontrollen onsfahigkeit, Trend zu intro-
vertierten Personlichkeits-
merkmalen
Rodriguez | 2007 | 23 Gesunde SDQ Signifikant erhéhte Werte fur
et al. Kontrollen emotionale Symptome und

Probleme mit Freunden

Tabelle 1: Studien zum Thema Lebensqualitdt und psychosoziale Belastung bei Kindern mit nephroti-

schem Syndrom

TACQOL: TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire

CBCL: Child Behaviour Checklist

SDQ: Strength and Difficulties Questionnaire
SOS: Self Observation Scale

Ruth et al. untersuchten 45 Kinder mit steroidsensiblem nephrotischen Syn-

drom. Um die gesundheitsbezogene Lebensqualitat zu messen, wurde der
TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire (TACQOL) verwendet, als Mal}
fur die psychosoziale Belastung kam die Child Behaviour Checklist (CBCL)




zum Einsatz. Es fand sich bei den Kindern mit steroidsensiblem nephrotischen
Syndrom eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat im Vergleich
mit Normwerten gesunder Kinder. In der Selbstbewertung der Patienten zeigte
sich eine signifikante Einschrankung der sozialen Fahigkeiten, im Urteil der
Eltern zeigten sich aufllerdem signifikant niedrigere Werte fir motorische,
kognitive und emotionale Fahigkeiten. Zusatzlich zeigte sich eine signifikant
erhdohte psychosoziale Belastung bei Kindern mit idiopathischem nephroti-
schen Syndrom im Vergleich mit gesunden Kindern sowohl im Urteil der Eltern
als auch der Lehrer. (Rith 2004)

Mehta et al. fanden mithilfe der Child Behaviour Checklist (CBCL) signifikant
erhdohte Scores fur Verhaltensauffalligkeiten (depressives, hyperaktives, ag-
gressives Verhalten, somatische Beschwerden, sozialer Rlickzug) bei Kindern
mit steroidsensiblem nephrotischen Syndrom im Vergleich mit gesunden Kon-
trollen. (Mehta 1995)

Soliday et al. untersuchten Patienten mit steroidsensiblem nephrotischen
Syndrom mit der Child Behaviour Checklist (CBCL) und fanden ein normales
MalR an psychosozialer Belastung, wobei 20% der Kinder klinisch auffallige

externalisierende Symptome zeigten. (Soliday 2000)

Vance et al. untersuchten Geschwister von Kindern mit nephrotischem Syn-
drom mit Hilfe der Self Observation Scale (SOS). Hierbei zeigten sich gerin-
ges Selbstvertrauen im sozialen Kontakt und ein niedriges Mal3 an Selbstak-
zeptanz bei den Geschwistern von Kindern mit nephrotischem Syndrom.
(Vance 1980) In einer spateren Arbeit wurden Kinder mit nephrotischem Syn-
drom mithilfe der Self Observation Scale untersucht. Es fand sich kein signifi-
kanter Unterschied in der psychischen Funktionsfahigkeit von Kindern mit ne-
phrotischem Syndrom im Vergleich mit einer gesunden Kontrollgruppe, aller-
dings ein Trend zu introvertierten Personlichkeitsmerkmalen bei den Kindern
mit nephrotischem Syndrom. (Vance 1983)

In einer Arbeit von Rodriguez Hernandez et al. zeigten sich signifikant erhohte

Werte fiir emotionale Symptome (z.B. Angste, Sorgen, Ungliicksgefiihle) und
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Probleme mit Freunden bei Kindern mit idiopathischem nephrotischen Syn-

drom im Vergleich zu gesunden Kindern. (Rodriguez Hernandez 2007)

Das nephrotische Syndrom ist eine seltene Erkrankung. Die betroffenen Fami-
lien kennen meist niemanden, der an der gleichen Erkrankung leidet. Dies
kann zu Unsicherheit und einem Geflihl der Isolation fuhren. Selbsthilfegrup-
pen fur Familien, die von der gleichen Erkrankung betroffen sind, konnen in
diesem Zusammenhang hilfreich sein, da sie einen Austausch von Personen

ermdglichen, die mit ahnlichen Problemen konfrontiert sind. (Suris 2004)

Ab der Erstmanifestation des nephrotischen Syndroms ist es nétig, den Urin
der erkrankten Kinder regelmallig auf das Vorhandensein von Eiweil3 zu un-
tersuchen, um ein Rezidiv fruhzeitig erkennen und behandeln zu kénnen. Dies
erfordert viel Mitarbeit und Disziplin von den erkrankten Kindern und ihren El-
tern. Die Urintestung ist fur alle Beteiligten eine standige Erinnerung an die

chronische Erkrankung, die jeder Zeit wieder auftreten kann. (Hall 2003)

Bis zu 50% der Patienten mit nephrotischem Syndrom zeigen haufige Rezidi-
ve und bendtigen aus diesem Grund eine immunsuppressive Therapie zum
Teil bis ins Erwachsenenalter. Die tagliche Einnahme immunsuppressiver
Medikamente Uber mehrere Jahre erfordert ein hohes Mall an Compliance
von den erkrankten Kindern und ihren Eltern. Selbst wenn unangenehme Me-
dikamentennebenwirkungen auftreten, kann der Verlauf der Erkrankung eine
weitere Gabe des Medikaments erforderlich machen. (siehe 1.1.5 Uner-

wunschte Arzneimittelwirkungen)

Gerade wenn immunsuppressive Medikamente eingesetzt werden, sind haufi-
ge Arztbesuche mit Blutentnahmen zum therapeutischen Drug Monitoring n6-
tig. (Scharer 2002)

Die Unsicherheit tUber die Prognose des nephrotischen Syndroms, der wenig
beeinfluBbare chronisch-rezidivierende Verlauf der Erkrankung, korperliche
Veranderungen durch die Medikamenteneinnahme sowie unangenehme arzt-
liche Prozeduren wie Blutentnahmen werden zu wichtigen Determinanten der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und psychosozialen Belastung. (Hall
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2003; Trompeter 1985)

Auch wenn die Datenlage nicht einheitlich ist, weist sie doch auf eine Beein-
trachtigung wichtiger Komponenten der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tat und eine erhdhte psychosoziale Belastung bei Kindern mit nephrotischem

Syndrom hin.

1.2.4 Schulung in der Therapie chronischer Erkrankungen

Zum heutigen Zeitpunkt stehen flr viele chronisch-rezidivierende Erkrankun-
gen im Kindesalter Schulungsprogramme als erfolgreiche Interventionsmal3-
nahme zur Verfugung. Bei unterschiedlichen Erkrankungen (Asthma bronchia-
le, Neurodermitis, Diabetes, chronisch entzindliche Darmerkrankungen)
konnte durch Schulung von Patienten und deren Familien eine Steigerung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat erreicht werden. (Couch 2008; Scholtz
1996; Shepanski 2005; Staab 2006)

Desweiteren zeigten sich positive Effekte auf das psychosoziale Outcome der
erkrankten Kinder. Man fand eine signifikante Steigerung des Selbstwertge-
fuhls, der sozialen Kompetenz und der Selbstwirksamkeit. Zusatzlich verbes-
serte sich die familiare Interaktion, wahrend die Isolation der betroffenen Fa-

milien abnahm. (Barlow 2004)

Die Basis fur Schulungsprogramme bildet das Konzept des ,Empowerment®.
Empowerment ist definiert als ein Prozess, durch den Individuen Kontrolle
uber ihr eigenes Leben erlangen und aktiv werden, um ein selbstbestimmtes
und unabhangiges Leben zu fuhren. Zu den Schllsselelementen des Em-
powerments zahlen offener Zugang zu Informationen, Entscheidungsfahigkeit,
Verwirklichung von Veranderungen im eigenen Leben, Selbstwertgefihl und
Durchsetzungsvermégen. (Barlow 2004; Gebert 2008) Ubertragen auf Patien-
tenschulungen bei Kindern, kdnnen die teilnehmenden Familien durch Ver-
mittlung von Wissen, Aufbau funktionaler Erwartungen zu Krankheit und Be-
handlung, Symptommanagement im Falle einer akuten Exazerbation, Krank-

heits- und Selbstmanagement wahrend des symptomarmen Intervalls und
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Krankheitsbewaltigung im Familiensystem, zu kompetenten Partnern fir die
optimale Behandlung der chronisch-rezidivierenden Erkrankung werden.
(Clarke 2004; Noeker 2008)

Schulungseinheiten zur emotionalen Entlastung (wie Familiengesprache und
Elternerfahrungsrunden) haben neben Wissensvermittiung und Ubung einen
besonderen Stellenwert. Gerade diese Bestandteile fihren zu einer besseren
Krankheitsbewaltigung, da sie eine Reduktion familiarer Spannungen ermagli-

chen. (Szczepanski 1993)
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2 Zielsetzung

Kinder mit nephrotischem Syndrom zeigen im Vergleich zu gesunden Kindern
eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat sowie erhohte psycho-
soziale Belastung. (Ruth 2004)

Ziel der vorgelegten Arbeit war es, die Familienschulung nephrotisches Syn-
drom ,Pipilotta und der Nierendetektiv® zu entwickeln, durchzufliihren und
prospektiv ihre Auswirkung auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat und

die psychosoziale Belastung der teilnehmenden Familien zu untersuchen.

Schulungsprogramme werden bei anderen chronischen Erkrankungen im Kin-
desalter (z.B. Asthma bronchiale, Diabetes mellitus, Neurodermitis) bereits mit
grollem Erfolg angewandt. (Couch 2008; Scholtz 1996; Staab 2006) Eine

Schulung fur Kinder mit nephrotischem Syndrom existierte bisher nicht.

Langfristig soll diese Studie einen Beitrag zur Verbesserung der Versorgung
von Kindern mit nephrotischem Syndrom leisten. Durch den wissenschaftli-
chen Nachweis der Wirksamkeit der Familienschulung nephrotisches Syn-
drom kann diese Therapiemallnahme gegenuber den Kostentragern vertreten

werden.

Um dies zu erreichen, wurde eine prospektive, multizentrische Studie an Kin-
dern mit nephrotischem Syndrom durchgefihrt. Patienten, Geschwister, beide
Elternteile und das Urteil der Lehrer wurden zum Zeitpunkt T1 (vor der Inter-
vention) und zum Zeitpunkt T2 (sechs Monate nach der Intervention) mit Fra-

gebogen untersucht. Ziele der hier vorgestellten Studie waren:

. Die Messung der Veranderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

und psychosozialen Belastung

. Die Erfassung der Veranderung krankheitsspezifischer Belastungen

13



3 Material und Methoden

3.1 Patientenkollektiv

Kinder ab 4 Jahren mit idiopathischem nephrotischen Syndrom wurden einge-
laden, mit ihren Eltern und Geschwistern an der Familienschulung nephroti-
sches Syndrom im Rahmen dieser Studie teilzunehmen. Die Patienten waren
im Dr. von Haunerschen Kinderspital in Munchen, im Universitatsklinikum Er-
langen und in der Kinderklinik in Memmingen betreut und wurden in den padi-
atrisch-nephrologischen Abteilungen vor Ort geschult. Ein positives Ethikvo-
tum der Bayrischen Landesarztekammer lag vor. Von Eltern und Kindern wur-
de eine schriftliche Einverstandniserklarung zur Studienteilnahme eingeholt.
14 Familien mit 14 erkrankten Kindern (davon 50% Madchen) nahmen an der
Studie teil.

3.2 Definitionen

Folgende Definitionen der Arbeitsgemeinschaft fur padiatrische Nephrologie
(APN, seit 2008 GPN: Gesellschaft fur padiatrische Nephrologie) und der In-
ternational Study of Kidney Disease in Children (ISKDC) sind Grundlage der
Arbeit. (Scharer 2002)

« Nephrotisches Syndrom: Proteinurie = 40 mg/m?/h kombiniert mit Hypoal-
buminamie von < 25 g/l

. Remission: Proteinurie < 4 mg/m?/h oder Albustix-Probe im Morgenurin

negativ oder Spur an 3 aufeinander folgenden Tagen

. Rezidiv: Proteinurie > 40 mg/m?#h (ca. 1 g/m?/Tag) oder Albustix-Probe

+++ oder starker positiv an 3 aufeinander folgenden Tagen

. Primar steroidsensibler Patient: Patient, der nach 4-wochiger Standardini-

tialtherapie mit Prednison eine Remission zeigt.

. Primar steroidresistenter Patient: Patient der nach 4-wochiger Standardini-

tialtherapie mit Prednison keine Remission zeigt.
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. Patient mit seltenen Rezidiven (infrequent relapser): Primar steroidsensib-
ler Patient, der in den ersten 6 Monaten nach Ansprechen auf Prednison

weniger als 2 Rezidive zeigt.

. Patient mit haufigen Rezidiven (frequent relapser): Primar steroidsensibler
Patient, der in den ersten 6 Monaten nach Ansprechen auf die Standard-
initialtherapie 2 oder mehr Rezidive oder innerhalb irgendeiner 12-Monats-

Periode 4 oder mehr Rezidive entwickelt.

. Steroidabhangiger Patient: Patient mit 2 aufeinander folgenden Rezidiven,
die bereits unter einer Standardrezidivbehandlung mit Prednison oder in-

nerhalb von 2 Wochen danach auftreten.

3.3 Studienablauf

Abbildung 2 zeigt den Ablauf der Studie.

>Programmentwicklung>> T1 >>Schulung>> >> T2 >> Datenaus- >
wertung

*Entwicklung und *Interviews  +Schulungstag *Interviews «Dateneingabe
Konzeption der mit «Nach- mit « Statistische
Familienschulung Fragebdgen besprechung Fragebdgen Auswertung
nephrotisches «Erfassun «Erfassun . -
Syndrom mediziniscgher mediziniscgher Dokumentation
*Herstellung von Daten aus Daten aus

Schulungsmaterial Patienten- Patienten-

«Entwicklung des akten akten

krankheitsspezifischen

Fragebogens
*Ethikvotum
*Patienten-

rekrutierung

Abbildung 2: Studienablauf

3.4 Programmentwicklung

Analog zu erfolgreichen Schulungskonzepten fur chronische Erkrankungen im
Kindesalter (z. B. Asthma bronchiale) wurde ein neues Schulungsprogramm
fur Kinder mit nephrotischem Syndrom und deren Eltern und Geschwister

entwickelt. Es handelt sich dabei um eine psychologisch-padagogische Inter-

15



vention mit medizinischen Inhalten.

3.4.1 Inhalte

. Vermittlung von Wissen Uber die Niere, das nephrotische Syndrom, Be-

handlung und Prognose der Erkrankung

. Selbststandiges Krankheitsmanagement in Remissions- und Rezidivpha-

sen

. Realistische Einordnung des nephrotischen Syndroms als chronisch-

rezidivierende Erkrankung

. Belastung der Familie durch die Erkrankung und familiare Ressourcen fur

die Krankheitsbewaltigung

« Anregung zur besseren Kérperwahrnehmung

3.4.2 Ziele

Das Hauptziel der Familienschulung nephrotisches Syndrom ist die Verbes-
serung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und die Verringerung
der psychosozialen Belastung der betroffenen Kinder. Dies bedeutet im

Einzelnen:

. Besseres Krankheitsmanagement (friihe Rezidiverkennung, weniger un-

erwunschte Medikamentenwirkungen)

. Akzeptanz des nephrotischen Syndroms als chronisch-rezidivierende Er-

krankung
« Verbesserung der familiaren Interaktion

. Aufbau von Selbstvertrauen

3.5 Familienschulung nephrotisches Syndrom

Das Team der Familienschulung nephrotisches Syndrom bestand aus zwei

Arzten, einer Familientherapeutin und einer Doktorandin der Humanmedizin.

Zu jedem der drei Schulungstermine wurden vier bis funf Familien mit be-
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troffenen Kindern ahnlichen Alters eingeladen.

3.5.1 Schulungsablauf

Eltern und Kinder wurden in getrennten Gruppen geschult, um ihren unter-
schiedlichen Bedurfnissen gerecht zu werden. Nach jedem Abschnitt prasen-
tierten die Kinder den Eltern die behandelten Themen, damit auch die Eltern
die verwendeten Modelle kennenlernen konnten. Das Programm bestand aus
4 Schulungseinheiten fur Kinder und Eltern, davon 3 Einheiten mit medizini-
schen Inhalten und eine Einheit mit psychologisch-therapeutischem Schwer-

punkt. (siehe 8.6 Stundenplan)
3.5.1.1 Elternprogramm

Die Elterngruppe wurde von einer Arztin geleitet. Neben allgemeiner medizini-
scher Information zum nephrotischen Syndrom wurde auf den individuellen

Verlauf der Erkrankung in den einzelnen Familien eingegangen.

In der ersten Schulungseinheit wurden die Anatomie der Nieren, sowie die
Pathophysiologie, Atiologie und Definition des nephrotischen Syndroms be-
sprochen. Die zweite Schulungseinheit beinhaltete die Erkennung und Be-
handlung von Rezidiven sowie der Prognose der Erkrankung. Die dritte Schu-
lungseinheit widmete sich der medikamentdsen Therapie und alternativen
Therapiemoglichkeiten. Die vierte Schulungseinheit fand unter Leitung einer
Familientherapeutin statt. Hierbei konnten sich die Eltern Uber familiare Prob-
leme und die Beeintrachtigung der anderen Familienmitglieder durch die Er-

krankung, sowie Uber bestehende Angste austauschen.
3.5.1.2 Kinderprogramm

Die erste Schulungseinheit des Kinderprogramms wurde von einem Arzt und
einer Medizinstudentin geleitet. Um sich besser kennen zu lernen, malten die
Kinder gegenseitig ihren Korperumriss und fugten anschlieBend die Nieren

und die Harnblase ein. (siehe Abbildung 3)
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Abbildung 3: Kdrperumrisse

Die Niere wurde mit einem Sieb verglichen, dessen Locher die richtige Grolke
haben, damit Abfallstoffe durchrutschen und mit dem Urin den Koérper verlas-
sen konnen, fur den Korper wertvolle Stoffe (z.B. Eiweil}) aber zuriickgehalten
werden. Dies wurde mit einem Siebmodell veranschaulicht. Um die Odement-
stehung beim nephrotischen Syndrom zu erklaren, wurde die Hauptaufgabe
der Eiweil’e im Blut behandelt. Eiweil3e binden Wasser an sich und halten es
in den Blutgefallen (siehe Abbildung 4). Fehlt Eiweil3 im Blut, kann das Was-
ser die Blutgefale verlassen und sich in anderen Geweben (z.B. in der Haut)

sammeln.

Abbildung 4: Eiweil}

Die zweite Schulungseinheit fand unter Leitung einer Familientherapeutin
statt. Es wurden Spiele zur Verbesserung der Kérperwahrnehmung durchge-
fuhrt. Um eine bessere Akzeptanz der Erkrankung zu erreichen, sollten sich
die Kinder Uber ihre Erfahrungen mit dem nephrotischen Syndrom austau-
schen. Es wurden Probleme mit der Medikamenteneinnahme, unangenehme

Nebenwirkungen und Probleme mit Freunden angesprochen. Daraufhin mal-
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ten die Kinder ihre Vorstellung des nephrotischen Syndroms. (siehe Abbildung

5)

Abbildung 5: Bild des nephrotischen Syndroms, links: Remission, rechts: Rezidiv

In der dritten Schulungseinheit konnten die Kinder mit vorbereiteten Albumin-
|I6sungen die Teststreifenuntersuchung durchfihren. Um ein besseres Krank-
heitsmanagement zu erreichen, wurde die Figur des Nierendetektivs einge-
fuhrt. (siehe Abbildung 6) Durch tagliche Urintestung, Gewichts- und Odem-
kontrolle bei beginnender Proteinurie, regelmalige Eintrage in ein Protokoll-
heft und Benachrichtigung des behandelnden Arztes bei starker Proteinurie

wird eine frihe Rezidiverkennung gewahrleistet.

Der Nierendetekiiv ist dem Eiweil auf der Sgur

Das sind selae
nstrumenie:

4 Mew ittt
Fiage: I3t ERil Im Lin?
Mssunse laghel monsns

2 Die Ve 7
Fre, Gomihilsaunaime? <
MRssUnGE Lighef, soliald
Tastafradan pastie | —

Abbildung 6: Nierendetektiv

Um die Pathophysiologie des nephrotischen Syndroms darzustellen, wurde
ein weiteres Nierenmodell eingesetzt. Die Kinder konnten als Eiweile selbst
Teil dieses Modells sein und den Unterschied zwischen einer gesunden Niere

und einer Niere beim nephrotischen Syndrom erleben. (siehe Abbildung 7)
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Abbildung 7: Kind krabbelt als Eiweifs durch das Nierenmodell

In der vierten Schulungseinheit wurden die verschiedenen Medikamente (sie-
he 8.7 Mappe Kinder) besprochen und ihre Symbole auf das Nierenmodell
angewendet, um das nephrotische Syndrom zu behandeln. (siehe Abbildung
8)

Abbildung 8: Anwendung der Medikamente auf das Nierenmodell

3.5.2 Schulungsmaterialien

3.5.2.1 Handpuppe , Pipilotta“

Die Handpuppe ,Pipilotta“ diente als Identifikationsfigur fur die Kinder. Sie litt
auch am nephrotischen Syndrom und sprach mit den Kindern Uber die Er-
krankung, Medikamentennebenwirkungen und Probleme mit Mitschilern. Au-
Rerdem war sie gut geeignet, kleineren Kindern die Angst zu nehmen und bei

den Aufgaben zu helfen. (siehe Abbildung 9)
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Abbildung 9: Handpuppe Pipilotta

3.5.2.2 Siebmodell

Fir das Siebmodell wurden Holzkisten mit unterschiedlich groRen Ldchern
verwendet. Holzkugeln stellten EiweilRe dar, als Auffangbehalter fur die Holz-

kugeln wurden durchsichtige Plastikkisten verwendet. (siehe Abbildung 10)

Abbildung 10: Siebmodell

3.5.2.3 Albuminlésungen

Es wurden Albuminlésungen in den Konzentrationen 0,1 g/l, 0,3 g/l, 1 g/l, 3 g/l
und 20 g/l (50 mg, 150 mg, 500mg, 1,5g und 10g Albumin in jeweils 500ml
Wasser geldst) aus bovinem Albumin von Sigma (A9418-100G) hergestellt.

Die Lésungen wurden bei — 20 °C gelagert.
3.5.2.4 Nierenmodell

Fir das Nierenmodell wurden 4 hellblaue Kriechtunnel (symbolische Blutge-
fale) sowie 2 rote Spielzelte mit Netzeinsatzen (symbolische Glomeruli) ver-
wendet. Blaue Hartplastik-Planschbecken dienten als Symbol fur die Harnbla-
se. (siehe Abbildung 11)
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Abbildung 11: Nierenmodell

3.5.2.5 Mappe

Jedes Kind erhielt eine Mappe mit dem Titel ,Pipilotta und der Nierendetektiv®,
welche behandelte Informationen, Abbildungen aller verwendeten Modelle
und zusammenfassende Ubersichten enthielt. Sie kann auch zu Hause zum

Nachschlagen dienen. (siehe 8.7 Mappe Kinder)

3.6 Evaluation der Familienschulung nephrotisches

Syndrom

3.6.1 Erhebungsbogen

Der verwendete Erhebungsbogen diente der standardisierten Aufzeichnung
der Krankengeschichte der erkrankten Kinder und berucksichtigte unter ande-
rem Grunddaten des Patienten (Geburtsdatum, Geschlecht, Grolle, Gewicht),
das Alter bei Erstauftreten der Erkrankung, die Anzahl und Schwere der Re-
zidive, die aktuell verwendete Therapie und das Auftreten von Arzneimittel-
nebenwirkungen. Aulderdem wurden Angaben zum sozialen Status der Fami-

lie erhoben.

3.6.2 Fragebotgen

3.6.2.1 Verfahrensablauf

Etwa vier Wochen vor dem geplanten Schulungstermin wurden die Familien
telefonisch nach ihrem Interesse an der Schulungsteilnahme gefragt. Etwa
drei Wochen vor der Schulung wurden die Anschreiben fur Eltern, Kinder und

Geschwister, das Informationsblatt zur Studie und eine Wegbeschreibung flr
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den Schulungsort zugeschickt. (sieche 8 Anhang) Etwa zwei Wochen vor
Schulungstermin wurde telefonisch ein Termin fur die Interviews mit Patienten
und Geschwisterkindern vereinbart. Am Interviewtermin wurden die Einver-
standniserklarungen mit Eltern und Kindern besprochen und anschliel3end
von diesen unterzeichnet. (siehe 8.3 Einverstandniserklarungen) Auch die
Fragebogen fur die Eltern und Klassenlehrer wurden am Interviewtermin
Ubergeben. Es wurde darum gebeten, sie vor dem Schulungstermin auszuful-

len und zuritickzusenden.

Die Bearbeitung der Fragebdgen fand in drei Fallen (21%) nach dem Ambu-
lanzbesuch in der Klinik und sonst bei den Familien zu Hause statt. Patienten
und Geschwister ab 6 Jahren wurden mit den Fragebdgen personlich inter-
viewt, Eltern und Klassenlehrer flllten die Fragebdgen selbst aus. Die Inter-

views mit Patienten und Geschwistern fanden von den Eltern getrennt statt.

Die Fragebogenuntersuchung fand eine bis drei Wochen vor der Familien-

schulung und sechs bis neun Monate danach statt.
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3.6.2.2 Verwendete Fragebdgen

Patienten

Mutter und Vater

Lehrer

Geschwister

TACQOL-CF

TACQOL-PF

TRF

TACQOL-CF

Zusatzfragen Ne-
phrotisches  Syn-

drom

Zusatzfragen Ne-
phrotisches  Syn-

drom

CBCL

BSI

FRI

Tabelle 2: Verwendete Fragebdgen

TACQOL: Der The Netherlands Organization for Applied Scientific Rese-
arch Academical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life Questi-
onnaire, liegt in zwei Versionen fur Eltern (TACQOL-PF) und Kinder (TA-
CQOL-CF) vor und wurde zur Messung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat chronisch kranker Kinder entwickelt. Der TACQOL-PF kann
fur Eltern mit Kindern im Alter von 6 bis 15 Jahren eingesetzt werden, der
TACQOL-CF ist fur Kinder im Alter von 8 bis 15 Jahren gedacht. Beide
Versionen umfassen 56 Fragen aus den folgenden sieben Bereichen, die
mit jeweils 8 Fragen abgedeckt sind: korperliche Beschwerden (Body, z.B.
Ohrenschmerzen, Bauchschmerzen, Mudigkeit), motorische Funktionsfa-
higkeit (Motor, z.B. Rennen, Gleichgewicht halten, Ausdauer), autonome
Funktionsfahigkeit (Auto, z.B. selbst waschen, selbst anziehen, drauflden
spielen), kognitive Funktionsfahigkeit (Cognit, z.B. Rechnen, Lesen,
Schreiben), soziale Funktionsfahigkeit (Social, z.B. spielen und sprechen

mit Eltern und Freunden, Wohlfuhlen bei Freunden), positive Emotionen
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(Emopos, z.B. Frohlichkeit, Zufriedenheit, Glick) und negative Emotionen
(Emoneg, z.B. Angst, Wut, Eifersucht). In den ersten funf Bereichen wird
zuerst das Vorhandensein bzw. die Haufigkeit eines Sachverhaltes abge-
fragt. Es schliel3t sich daraufhin eine Frage zur emotionalen Bewertung
dessen an. In den Bereichen Emopos und Emoneg wird lediglich nach der
Haufigkeit der einzelnen Emotionen gefragt. In den ersten funf Bereichen
kann jeweils ein Score von maximal 32 Punkten, in den letzten beiden Be-
reichen von jeweils maximal 16 Punkten gebildet werden. Hohere Scores

stehen flr bessere gesundheitsbezogene Lebensqualitat.

Der TACQOL-Fragebogen unterscheidet die Beurteilung des Gesund-
heitszustandes und dessen emotionale Bewertung. Nachdem bei chroni-
schen Erkrankungen meist keine vollstandige Heilung erreicht werden
kann, kommt der positiven oder negativen Bewertung des eingeschrankten
Gesundheitszustands durch die Betroffenen eine besondere Bedeutung
zu. Der TACQOL-Fragebogen kann daher ein hilfreiches Instrument fur die
Beurteilung der Wirksamkeit medizinischer Interventionen bei chronisch

kranken Kindern sein.

Studien mit Probanden aus der Normalbevolkerung, sowie aus Kliniken in
Holland bewiesen die externe und interne Validitat der Fragebdgen. Die
Normwerte stammen von gesunden, hollandischen Kindern und ihren El-
tern. (Verrips 1999)

Zusatzfragen nephrotisches Syndrom: Um genauer auf krankheitsspezifi-
sche Probleme des nephrotischen Syndroms einzugehen, wurden zusatz-
liche Fragen fur erkrankte Kinder und Eltern entwickelt. Diese bezogen
sich bei den Kindern auf Gedanken an einen Ruckfall, Angst bei der Urin-
testung und Probleme mit der Medikamenteneinnahme. Bei den Eltern
fanden sich zusatzlich Fragen zu bereits vorhandener und gewunschter In-
formation Uber das nephrotische Syndrom und die medikamentdse Be-
handlung sowie zum Wunsch nach psychologischer Unterstitzung ange-

sichts der Erkrankung. (siehe 8.5.7 Zusatzfragen nephrotisches Syndrom)
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Aufgrund der Seltenheit der Erkrankung war es bisher nicht moglich, die

krankheitsspezifischen Fragen auf Reliabilitat und Validitat zu testen.

CBCL: Die Child Behaviour Checklist stellt ein standardisiertes Verfahren
zur Messung der psychosozialen Belastung von Kindern und Jugendlichen
im Alter von 4 bis 18 Jahren dar. Es findet dabei eine Fremdbeurteilung
durch die Eltern statt, eine Kinderversion des Fragebogens existiert nicht.
Im ersten Teil werden Kompetenzen der Kinder erfragt, der zweite Teil be-
steht aus 120 ltems (Elementen) zu korperlichen Beschwerden, emotiona-
len Auffalligkeiten und Verhaltensauffalligkeiten. In dieser Studie wurde le-
diglich der zweite Abschnitt mit den 120 Problem-Items verwendet. Aus
den Iltems werden acht Skalen gebildet, 33 Items sind keiner Skala zuge-
ordnet. Die Skalen Sozialer Ruckzug, Korperliche Beschwerden und
Angstlich/depressiv gehen in die Sekundarskala ,Internalisierende Sto-
rungen® ein, die Skalen Dissoziales Verhalten und Aggressives Verhalten
werden zur Sekundarskala ,Externalisierende Stérungen® zusammenge-
fasst. Die Skalen Soziale Probleme, Schizoid/zwanghaft und Aufmerksam-
keitsprobleme werden keiner Sekundarskala zugeordnet. Es kann ein Ge-
samtauffalligkeitswert gebildet werden. Durch Vergleich mit Normtabellen
kénnen die entsprechenden T-Werte ermittelt werden. (Lehmkuhl 1998)
Niedrigere Werte des Gesamt T-Scores, sowie des externalisierenden und
internalisierenden T-Scores stehen flr geringere psychosoziale Belastung.
T-Scores < 60 werden als unauffallig angesehen, T-Scores von 60 bis 63
liegen im Grenzbereich der Auffalligkeit und T-Scores > 63 gelten als auf-
fallig. Normwerte liegen fur 2856 gesunde, deutsche Kinder und Jugendli-
che von 4 bis 18 Jahren vor. (Schmeck 2001)

TRF: Die Teacher Report Form ist ein Verfahren zur Messung der psycho-
sozialen Belastung von Kindern nach Einschatzung der Lehrkraft in der
Schule. Sie besteht aus ahnlichen Items wie die Child Behaviour Checklist
(CBCL). (Achenbach 2000)

BSI: Das Brief Symptom Inventory stellt ein Selbstbeurteilungsverfahren

zur psychischen Symptombelastung dar. Es besteht aus 53 Items, von de-
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nen 49 zu 9 Symptomskalen (Somatisierung, Zwanghaftigkeit, Unsicher-
heit im sozialen Kontakt, Depressivitat, Angstlichkeit, Aggressivitat, Phobi-
sche Angst, Paranoides Denken und Psychotizismus) und 3 globalen
Kennwerten (Global Severity Index, Positive Symptom Distress Index und
Positive Symptom Total) zusammengefasst werden. Die gewonnenen
Rohwerte werden mit Hilfe von Normtabellen in T-Scores umgewandelt. T-
Scores von 0 bis 40 liegen im klinisch unauffalligen Bereich. Bei T-Werten,
die zwischen 40 und 60 liegen, kann noch nicht von klinischer Auffalligkeit
gesprochen werden, da in diesem Bereich 2/3 der Normgruppe liegen. T-

Werte von 60 bis 80 liegen im Bereich der klinischen Auffalligkeit.

In dieser Studie wurde nur der Global Severity Index verwendet, welcher
die grundsatzliche psychische Belastung misst. Damit liel sich zum einen
die Auswirkung der Schulung auf die psychische Belastung der Eltern
messen und andererseits eine Verzerrung der Ergebnisse (Bias) verhin-
dern. (Derogatis 1983)

FRI: Der Family Relationship Index ist ein Verfahren zur Selbstbeurteilung
der Qualitat familiarer Beziehungen. Er besteht aus 27 Items und stellt
selbst eine Subskala der FES (Family Environment Scale) dar. Jeweils
neun der ltems werden durch Mittelwertbildung zu den Subskalen Zusam-
menhalt (Cohesion), Ausdrucksfahigkeit (Expressiveness) und Konflikt
(Conflict) zusammengefasst. Der Wert flr die Skala familiare Unterstut-
zung (family support) wird durch den Mittelwert der drei Subskalen gebil-
det, wobei die Skala Konflikt (Conflict) negativ gewichtet wird. (Hoge 1989)

3.7 Statistische Methoden

Die getestete Hypothese lautete, dass die Familienschulung nephrotisches

Syndrom die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Kindern mit nephroti-

schem Syndrom steigern und ihre psychosoziale Belastung verringern kann.

Ein p-Wert < 0,05 wurde als signifikant angenommen. Fur die deskriptive Sta-

tisitik wurden Haufigkeiten und Prozentwerte, sowie Mittelwerte mit Minimum
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und Maximum gebildet. Fur den Vergleich des Patientenkollektivs mit Norm-
werten der Referenzpopulation wurden One Sample t-Tests durchgefuhrt. Fur
den Vergleich des Patientenkollektivs zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) mit
dem Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) wurden je nach Verteilung der
Daten t-Tests fur verbundene Stichproben oder Wilcoxon-Tests durchgefiihrt.
Fir die statistische Auswertung wurde das SPSS-Programm verwendet (Ver-

sion 16.0.1 German, SPSS Inc, Chicago, lllinois).

28



4 Ergebnisse

4.1 Patientenkollektiv

Parameter Haufigkeit | Prozent
Geschlecht Weiblich 7 50
Mannlich 7 50
Staatsangehorigkeit | Deutsch 12 85,7
Spanisch 1 7.1
Turkisch 1 7.1
Familienstand Eltern | Verheiratet 12 85,7
Geschieden 2 14,3
Klinische Diagnose | Infrequent relapser 4 28,6
Frequent relapser 4 28,6
Steroidabhangigkeit 4 28,6
Steroidresistenz 2 14,3
Biopsieergebnis Minimal change Glomerulonephritis 14 100
Fokal segmentale Glomerulosklerose 0 0

Tabelle 3: Merkmale Patientenkollektiv

Das Geschlechterverhaltnis bei den 14 untersuchten Patienten war ausgegli-
chen. 12 Patienten lebten in traditionellen Familien mit beiden Elternteilen, ein
Patient lebte bei der alleinerziehenden Mutter, ein weiterer Patient bei der
Mutter mit neuem Partner. Die Staatsangehdrigkeit war bei 12 Patienten
deutsch, bei jeweils einem Patienten spanisch und turkisch. Die beiden Pati-
enten mit spanischer und turkischer Staatsangehorigkeit verfigten Uber gute
Deutschkenntnisse. Infrequent relapser, frequent relapser und steroidabhan-
gige Patienten waren in gleichem Verhaltnis (jeweils 4 Patienten) vertreten, 2
Patienten waren steroidresistent. Alle Patienten waren nierenbiopsiert und
zeigten minimale Glomerulusveranderungen (minimal change glomerulone-

phritis).
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Parameter Haufigkeit | Prozent
Aktuelle Therapie T1 | Keine 5 35,7
Endoxan + Prednison 1 7.1
MMF 6 429
Tacrolimus 1 7.1
Tacrolimus + Prednison 1 7.1
Aktuelle Therapie T2 | Keine 5 35,7
Cyclosporin A 1 7,1
MMF 6 429
Tacrolimus 1 7,1
Tacrolimus + Prednison 1 71
Frihere Endoxan- Ja 9 64,3
Therapie Nein 5 35,7

Tabelle 4: Medikamentdse Therapie

Sowohl zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) als auch zum Zeitpunkt T2 (6 Mona-

te nach Schulung) hatten 5 der 14 Patienten keine medikamentése Therapie,

6 Patienten waren mit Mycophenolatmofetil (MMF) behandelt und jeweils 1

Patient erhielt Tacrolimus bzw. Tacrolimus in Kombination mit Prednison. Zum

Zeitpunkt T1 war ein Patient mit Endoxan in Kombination mit Prednison be-

handelt, zum Zeitpunkt T2 erhielt ein Patient Cyclosporin A. Weder zum Zeit-

punkt T1 noch zum Zeitpunkt T2 erhielt ein Patient nur Prednison.

9 Patienten hatten vor Studienbeginn bereits eine Endoxan-Therapie erhalten.
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Minimum Maximum Mittelwert
Alter bei Erstdiagnose 1,8 10,1 4.6
Alter bei Schulung 5,8 11,9 9,0
Zeit zwischen Erstdiagnose und Schu-
lung (Jahre) 0,6 8,4 4.4
Anzahl der Rezidive bis T1 0 21 7,8

Tabelle 5: Daten Patientenkollektiv

Das Alter bei Erstdiagnose betrug im Mittel 4,6 Jahre, das Alter zum Schu-

lungszeitpunkt war im Mittel 9 Jahre. Bis zum Zeitpunkt T1 hatten 12 der 14

Patienten im Mittel 8 Rezidive, 2 Patienten hatten noch keine Rezidive. Zwi-

schen Zeitpunkt T1 und T2 (nach der Intervention) hatten zwei Patienten je-

weils ein Rezidiv, die beiden Patienten nach Erstmanisfestation waren weiter-

hin rezidivfrei.
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4.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

4.2.1 Patienten

4.2.1.1 Vergleich Patienten zum Zeitpunkt T1 mit Referenzdaten ge-

sunder Kinder

Mittelwert | Standard- | Mittelwert Standard-

TACQOL- Patienten | abweichung | Referenz- | abweichung p-

CF-Skalen N T1 T1 daten Referenzdaten | Wert**
KORPER 14 24,64 5,64 25,30 5041 0,670
MOTORIK 14 28,90 3,00 29,99 3,15 0,196
AUTONOMIE | 14 30,64 2,24 31,29 1,86 | 0,299
KOGNITIV 13 28,82 5,14 28,54 3,93 0,845
SOZIAL 14 26,46 4,64 29,77 2,67 | 0,019*
POSITIVE
EMOTIONEN | 14 11,64 2,65 13.62 2,491 0,015*
NEGATIVE
EMOTIONEN | 14 11,93 2,81 11,74 2,67 0,806

* p-Wert < 0,05

**One-Sample t-Test

Tabelle 6: Vergleich Patienten T1 mit Referenzdaten gesunder Kinder

Zum Zeitpunkt T1 zeigten die Patienten mit nephrotischem Syndrom im Ver-

gleich mit dem Referenzkollektiv gesunder Kinder eine geringere gesund-

heitsbezogene Lebensqualitat. In funf von sieben TACQOL-Skalen (Korper,

Motorik, Autonomie, Sozial und positive Emotionen) erreichte das Patienten-

kollektiv niedrigere Mittelwerte als die Referenzpopulation. In zwei Skalen

(Sozial und positive Emotionen) war der Unterschied signifikant.
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4.2.1.2 Vergleich Patienten zum Zeitpunkt T1 mit Zeitpunkt T2

Mittelwert | Standard- | Mittelwert | Standard-

TACQOL-CF- Patienten | abweichung | Patienten | abweichung p-

Skalen N T1 T1 T2 T2 Wert+
KORPER 14 24,64 5,64 26,21 4,98 | 0,471
MOTORIK 14 28,90 3,00 30,71 2,05 0,057
AUTONOMIE | 14 30,64 2,24 31,29 1,07 | 0,394
KOGNITIV 13 28,82 5,14 29,46 4,37 | 0,690
SOZIAL 14 26,46 4,64 27,21 4,211 0,494
POSITIVE
EMOTIONEN | 14 11,64 2,65 11,57 1,95 | 0,926
NEGATIVE
EMOTIONEN | 14 11,93 2,81 12,29 2,76 | 0,696

**t-Test

Tabelle 7: Vergleich Patienten T1 mit T2

Die Patienten erreichten zum Zeitpunkt T2 eine trendartige Steigerung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt im Vergleich zum Zeitpunkt T1. Es

fand sich ein erhohter Mittelwert in der Skala ,Sozial“, deren Mittelwert zum

Zeitpunkt T1 signifikant erniedrigt gewesen war. Zusatzlich zeigten sich erhoh-

te Mittelwerte in funf weiteren TACQOL-Skalen (Korper, Motorik, Autonomie,

Kognitiv und negative Emotionen).
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4.2.2 Bericht der Mitter

4.2.2.1 Vergleich mutterliches Urteil zum Zeitpunkt T1 mit Refe-

renzdaten
Mittelwert | Standard- | Mittelwert Standard-

TACQOL- Patienten | abweichung | Referenz- | abweichung p-

PF-Skalen N T1 T1 daten Referenzdaten | Wert**
KORPER 14 24,36 4,31 27,60 3,69 | 0,015*
MOTORIK 14 27,41 4,21 31,00 2,27 | 0,007*
AUTONOMIE | 14 30,86 1,66 31,35 1,56 | 0,286
KOGNITIV 13 25,92 5,65 29,16 3,70 | 0,061
SOZIAL 14 29,10 2,93 29,99 2,32 | 0,277
POSITIVE
EMOTIONEN | 14 13,70 2,27 14,98 1,80 | 0,055
NEGATIVE
EMOTIONEN | 14 11,00 2,85 11,68 2,341 0,389

* p-Wert < 0,05

**One-Sample t-Test

Tabelle 8: Vergleich Urteil Matter T1 mit Referenzdaten

Zum Zeitpunkt T1 zeigte sich im matterlichen Urteil im Vergleich mit den Refe-

renzdaten eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Patienten

mit nephrotischem Syndrom. Ein signifikanter Unterschied fand sich in den

Skalen ,Koérper® und ,Motorik®“. AuRerdem zeigten sich erniedrigte Mittelwerte

in allen weiteren Skalen (Autonomie, Sozial, Kognitiv, positive und negative

Emotionen).
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4.2.2.2 Vergleich mutterliches Urteil zum Zeitpunkt T1 mit Zeitpunkt

T2
Mittelwert | Standard- | Mittelwert | Standard-

TACQOL- Patienten | abweichung | Patienten | abweichung p-

PFE-Skalen N T1 T1 T2 T2 Wert**
KORPER 14 24,36 4,31 26,29 2,871 0,102
MOTORIK 14 27,41 4,21 30,36 1,74 | 0,023*
AUTONOMIE | 14 30,86 1,66 31,21 2,01 ] 0,348
KOGNITIV 13 25,92 5,65 27,85 4,72 | 0,184
SOZIAL 14 29,10 2,93 29,93 2,37 | 0,245
POSITIVE
EMOTIONEN | 14 13,70 2,27 13,71 243 0,978
NEGATIVE
EMOTIONEN | 14 11,00 2,85 12,14 2,28 | 0,026*

Tabelle 9: Urteil Mutter zum Zeitpunkt T1 und T2

* p-Wert < 0,05

** t-Test

Zum Zeitpunkt T2 zeigte sich im mdatterlichen Urteil eine Steigerung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat der Patienten im Vergleich zum Zeitpunkt
T1. Es fanden sich signifikant hohere Mittelwerte in den Skalen ,Motorik® und
,negative Emotionen®. Alle weiteren Skalen (Korper, Autonomie, Kognitiv, So-
zial und positive Emotionen) zeigten erhdhte Mittelwerte im Vergleich zum
Zeitpunkt T1.
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4.2.3 Bericht der Vater

4.2.3.1 Vergleich vaterliches Urteil zum Zeitpunkt T1 mit Referenz-

daten
Mittelwert | Standard- | Mittelwert Standard-

TACQOL- Patienten | abweichung | Referenz- | abweichung p-

PF-Skalen N T1 T1 daten Referenzdaten | Wert**
KORPER 12 24,76 4,51 27,60 3,69 0,052
MOTORIK 12 27,83 3,97 31,00 2,27 | 0,019*
AUTONOMIE | 12 30,92 1,97 31,35 1,56 | 0,463
KOGNITIV 12 27,55 4,63 29,16 3,70 | 0,253
SOZIAL 12 29,15 3,76 29,99 2,32 | 0,457
POSITIVE
EMOTIONEN | 12 13,67 1,43 14,98 1,80 | 0,009*
NEGATIVE
EMOTIONEN | 12 12,13 2,81 11,68 2,341 0,590

Tabelle 10: Vergleich Urteil Vater T1 mit Referenzdaten

* p-Wert < 0,05

**One Sample t-Test

Zum Zeitpunkt T1 fand sich im Urteil der Vater eine Einschrankung der ge-

sundheitsbezogenen Lebensqualitat bei den Kindern mit nephrotischem Syn-

drom im Vergleich mit der Referenzpopulation. Es zeigten sich niedrigere Mit-

telwerte in sechs von sieben Skalen (Korper, Motorik, Autonomie, Kognitiv,

Sozial und positive Emotionen). In den Skalen ,Motorik“ und ,positive Emotio-

nen“ war der Unterschied signifikant.
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4.2.3.2 Vergleich vaterliches Urteil zum Zeitpunkt T1 mit Zeitpunkt

T2
Mittelwert | Standard- | Mittelwert | Standard-

TACQOL- Patienten | abweichung | Patienten | abweichung p-

PE-Skalen N T1 T1 T2 T2 Wert**
KORPER 12 24,76 4,51 26,75 3,16 | 0,222
MOTORIK 12 27,83 3,97 30,17 2,58 ] 0,084
AUTONOMIE | 12 30,92 1,97 31,15 1,91 0,279
KOGNITIV 12 27,55 4,63 28,17 4,471 0,527
SOZIAL 12 29,15 3,76 30,92 1,31 ] 0,065
POSITIVE
EMOTIONEN | 12 13,67 1,43 13,63 1,74 |1 0,956
NEGATIVE
EMOTIONEN | 12 12,13 2,81 13,33 2,19 ] 0,066

**t-Test

Tabelle 11: Urteil Vater zum Zeitpunkt T1 und T2

Zum Zeitpunkt T2 zeigte sich im vaterlichen Urteil eine trendartige Steigerung

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Kinder nach der Schulung. Es

fanden sich hohere Mittelwerte in sechs von sieben Skalen (Korper, Motorik,

Autonomie, Kognitiv, Sozial und negative Emotionen).
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4.2.4 Geschwister

4.2.4.1 Vergleich Geschwister zum Zeitpunkt T1 mit Referenzdaten

Mittelwert Standard- | Mittelwert Standard-

TACQOL- Geschwister | abweichung | Referenz- | abweichung p-

CF-Skalen N T1 T1 daten Referenzdaten | Wert**
KORPER 9 26,33 3,32 25,30 5,04 0,377
MOTORIK 9 29,67 4,55 29,99 3,15 0,837
AUTONOMIE | 9 29,67 4,92 31,29 1,86 | 0,352
KOGNITION | 9 28,11 3,65 28,54 3,93 0,734
SOZIAL 9 26,22 3,42 29,77 2,67 | 0,014*
POSITIVE
EMOTIONEN | 9 11,44 2,83 13.62 2491 0,050
NEGATIVE
EMOTIONEN | 9 12,00 2,60 11,74 267 0,772

Tabelle 12: Vergleich Geschwister T1 mit Referenzdaten gesunder Kinder

* p-Wert < 0,05
** t-Test

Zum Zeitpunkt T1 war die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Ge-

schwister der Patienten verringert im Vergleich mit der Referenzpopulation

gesunder Kinder. Es fand sich ein signifikanter Unterschied in der Skala ,So-

zial“. AuRerdem zeigten sich erniedrigte Mittelwerte in vier weiteren Skalen

(Motorik, Autonomie, Kognition und positive Emotionen).
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4.2.4.2 Vergleich Geschwister zum Zeitpunkt T1 mit Zeitpunkt T2

Mittelwert Standard- Mittelwert Standard-
TACQOL- Geschwister | abweichung | Geschwister | abweichung p-
CF-Skalen | N T1 T1 T2 T2 Wert**
KORPER 9 26,33 3,32 28,33 2,55 0,147
MOTORIK 9 29,67 4,55 30,44 1,881 0,661
AUTONOMIE | 9 29,67 4,92 31,89 0,33] 0,109
KOGNITION | 9 28,11 3,65 29,00 3,20 0,261
SOZIAL 9 26,22 3,42 28,89 2,03 ] 0,048*
POSITIVE
EMOTIONEN | 9 11,44 2,83 11,56 2,70 0,934
NEGATIVE
EMOTIONEN | 9 12,00 2,60 13,11 2,37 0,223
Tabelle 13: Vergleich Geschwister zum Zeitpunkt T1 mit Zeitpunkt T2
* p-Wert < 0,05
** t-Test

Zum Zeitpunkt T2 zeigte sich bei den Geschwistern eine Steigerung der ge-

sundheitsbezogenen Lebensqualitat. Eine signifikante Steigerung zeigte sich

in der Skala ,Sozial“, deren Mittelwert zum Zeitpunkt T1 im Vergleich mit den

Referenzdaten signifikant erniedrigt war. Es zeigte sich aullerdem eine Stei-

gerung der Mittelwerte in allen anderen Skalen des TACQOL (Koérper, Motorik,

Autonomie, Kognition, positive und negative Emotionen).
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4.3 Psychosoziale Belastung der Patienten

4.3.1 Bericht der Mutter

Mittel- | Standard- | Mittel- | Standard-

wert | abweichung | wert | abweichung p-
CBCL-T-Scores N T1 T1 T2 T2 Wert**
Gesamt-T-Score 14| 55,79 10,34 | 51,71 8,56 | 0,032~
Internalisierender T-
Score 141 57,57 11,73 ] 51,50 8,23 | 0,021*
Externalisierender T-
Score 14| 52,57 8,36 | 51,21 9,85] 0,415

Tabelle 14: Mitterliches Urteil psychosoziale Belastung zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2

* p-Wert < 0,05
** t-Test

Zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach der Schulung) zeigte sich eine signifikante

Verringerung der psychosozialen Belastung der Patienten im mutterlichen Ur-

teil. Dies zeigte sich in signifikant niedrigeren Mittelwerten des CBCL-Gesamt-

T-Scores sowie des Internalisierenden T-Scores. Die Verringerung des Exter-

nalisierenden T-Scores war trendartig.
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Diagramm 1: CBCL Gesamt-T-Score aus miitterlicher Sicht zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2

Aus mutterlicher Sicht zeigte sich bei 8 von 14 Patienten eine Abnahme des
CBCL Gesamt-T-Scores zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach der Schulung), im

Sinne einer Reduktion der psychosozialen Belastung.

Zum Zeitpunkt T1 lagen die Gesamt-T-Scores der Child Behaviour Checklist
bei 4 Patienten im auffalligen Bereich (T-Score > 63). Nach der Schulung la-
gen lediglich 2 Patienten im Grenzbereich fur Verhaltensauffalligkeiten (T-

Score 60-63), alle anderen lagen im unauffalligen Bereich.
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Diagramm 2: CBCL Internalisierender T-Score aus mudtterlicher Sicht zum Zeitpunkt T1 und T2

Aus mutterlicher Sicht zeigte sich bei 11 von 14 Patienten eine Abnahme des
Internalisierenden T-Scores der Child Behaviour Checklist zum Zeitpunkt T2
(6 Monate nach der Schulung), im Sinne einer Reduktion der psychosozialen

Belastung.

Zum Zeitpunkt T1 lagen die Internalisierenden T-Scores bei 3 Patienten im
auffalligen Bereich (T-Score > 70), bzw. im Grenzbereich der Auffalligkeit des
Verhaltens (T-Score: 67-70). Nach der Schulung lag lediglich 1 Patient im
Grenzbereich fur internalisierende Verhaltensauffalligkeiten, alle anderen la-

gen im unauffalligen Bereich.
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4.3.2 Bericht der Vater

Mittel- | Standard- Mittel- Standard-

wert | abweichung | wert | abweichung
CBCL-T-Scores N T1 T1 T2 T2 p-Wert**
Gesamt-T-Score 12| 56,33 10,23 52,08 9,38 0,118
Internalisierender
T-Score 12| 56,58 9,34 53,00 8,88 0,172
Externalisierender
T-Score 12| 53,75 7,12 49,58 7,69 0,076

Tabelle 15: Vaterliches Urteil psychosoziale Belastung zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2

** t-Test

Im vaterlichen Urteil fand sich eine trendartige Verringerung der psychosozia-
len Belastung der Patienten zum Zeitpunkt T2 im Vergleich zum Zeitpunkt T1.
Dies zeigte sich in niedrigeren Mittelwerten aller CBCL-T-Scores (Gesamt,

internalisierender und externalisierender Score).

4.3.3 Bericht der Klassenlehrer

Mittel- | Standard- | Mittel-| Standard-

wert | abweichung | wert | abweichung p-
TRF-T-Scores N T1 T1 T2 T2 Wert**
Gesamt-T-Score 10| 48,30 7,36 | 46,20 5,39 0,419
Internalisierender
T-Score 9| 49,67 8,92 | 46,78 8,48 | 0,443
Externalisierender
T-Score 10| 45,30 6,41 | 45,50 5,131 0,934

Tabelle 16: Bericht Lehrer psychosoziale Belastung zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2

** t-Test

Im Urteil der Klassenlehrer fand sich eine trendartige Verringerung der psy-
chosozialen Belastung der Kinder. Diese zeigte sich in niedrigeren Mittelwer-

ten des Gesamtscores und des Internalisierenden Scores.
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4.4 Psychische Belastung der Eltern

Standard- Standard-
BSI-T- Mittelwert | abweichung | Mittelwert | abweichung p-
Scores N T1 T1 T2 T2 Wert**
Global
Severity
Index
Mutter 14 48,71 15,53 43,64 16,48 0,007*
Global
Severity
Index
Vater 13 49,08 11,63 44 61 10,99 0,002*
Tabelle 17: Psychische Belastung der Eltern zum Zeitpunkt T1 und T2
* p-Wert < 0,05
**t-Test

Es zeigte sich zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) eine signifikante

Reduktion der psychischen Belastung bei Muttern und Vatern im Vergleich

zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung). Dies spiegelte sich in einer signifikanten

Reduktion der Mittelwerte des Global Severity Index bei Muttern und Vatern

wieder.
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4.5 Zusatzfragen nephrotisches Syndrom

4.5.1 Angst vor dem Ergebnis des Urintests

4.5.1.1 Angst der Patienten vor dem Ergebnis des Urintests

Haufigkeit

| |_|
o T T T T T

nie/nicht mehr seften inchmal z 8. bei ‘wenn sich ein sehr oft

Infekten Rickfall andlettet

Diagramm 3: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Patienten T1)
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Diagramm 4: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Patienten T2)

Zum Zeitpunkt T1 berichteten 4 Patienten, dass sie manchmal Angst vor dem
Ergebnis des Urintests hatten, ein Patient hatte sehr oft Angst vor dem Er-
gebnis des Urintests. Zum Zeitpunkt T2 gab ein Patient manchmal Angst vor
dem Ergebnis des Urintests an, 13 Patienten hatten nicht mehr oder selten

Angst vor dem Ergebnis des Urintests.
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4.5.1.2 Angst der Mutter vor dem Ergebnis des Urintests
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Diagramm 5: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Miitter T1)
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Diagramm 6: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Mdtter T2)

Zum Zeitpunkt T1 hatten 4 Matter sehr oft Angst vor dem Ergebnis des Urin-
tests. Diese Zahl verringerte sich zum Zeitpunkt T2 auf 2 der 14 Matter. Zum

Zeitpunkt T2 hatten 8 Mutter nicht mehr oder selten Angst vor dem Ergebnis
des Urintests.
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4.5.1.3 Angst der Vater vor dem Ergebnis des Urintests
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Diagramm 7: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Vater T1)
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Diagramm 8: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Vater T2)

Zum Zeitpunkt T1 hatten 5 Vater Angst vor dem Ergebnis des Urintests, wenn
sich ein Rezidiv andeutet.

Zum Zeitpunkt T2 berichtete lediglich ein Vater Uber Angst vor dem Ergebnis
des Urintests, wenn sich ein Rezidiv andeutet. Zudem hatten 9 Vater nicht

mehr oder selten Angst vor dem Ergebnis des Urintests.
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4.5.2 Informationsstand nephrotisches Syndrom

4.5.2.1 Informationsstand der Mitter zum nephrotischen Syndrom

o
- __
£ .
=
E
T
o
.
N
o T T T T
Ich fiihle mich sehr gut Ich fihle mich gut Ich fiihle mich Ich fiihle mich schlecht
informiert. informiert, ausreichend informiert. informiert,
Diagramm 9: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Mitter T1)
o, __
o _
+
2 4
(=]
=
E
I

T T T T
Ich fiihle mich sehr gut Ich filhle mich gut Ich fiihle mich Ich fiihle mich schlecht
infarmiert. informiert. ausreichend informiert. informiert

Diagramm 10: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Miitter T2)

Zum Zeitpunkt T1 fuhlten sich 5 Mutter ausreichend Uber das nephrotische
Syndrom informiert. Zum Zeitpunkt T2 (nach Schulung) fuhlten sich alle Matter

gut oder sehr gut Uber das nephrotische Syndrom informiert.
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4.5.2.2 Informationsstand der Vater zum nephrotischen Syndrom

3
2- I I
14

T
Ich fuhle mlch sehr gut Ich fidhle mich gut h fihle mich Ich filhle mich schiecht
informiert informiert

Héufigkeit

ausrelch&nd informiert

Diagramm 11: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Vater T1)

=

4- | |

-

2

1- I

Ich fuh\e m\ch sehr gut Ich fuhIE mlch gut Ich fiihle mich Ich fuh\a m\ch sch\acm
ausreichend informiert

Haufigkeit

Diagramm 12: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Vater T2)

Die Vater fuhlten sich zum Zeitpunkt T2 (nach Schulung) besser Uber das ne-
phrotische Syndrom informiert als zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung). 10 der 12

Véater fuhlten sich zum Zeitpunkt T2 sehr gut oder gut Uber das nephrotische
Syndrom informiert.
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4.5.3 Informationsstand Medikamente

4.5.3.1 Informationsstand der Mitter zur medikamentdsen Therapie

des nephrotischen Syndroms

5 —

= —
4
.ﬁ
=
=>
5 o
E]
I
2
1- H
Ich fiihle IYH‘Ch sehr gut Ich fl'.]hlelmich aut Ich Iuh;e mich Ieh fiihle lmlch schlecht
informiert informiert. ausreichend informiert infarmiert.
Diagramm 13: Informationsstand Medikamente (Mitter T1)
& —
ER —
44
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5 5
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T T T T
Ich filhle mich sehr gut Ich fidhle mich gut Ich fihle mich Ich filhle mich schiecht
informiert informiert ausreichend informiert informiert

Diagramm 14: Informationsstand Medikamente (Mitter T2)

Zum Zeitpunkt T1 fahlten sich 5 Mutter ausreichend und eine Mutter schlecht
uber die medikamtentose Therapie des nephrotischen Syndroms informiert.
Zum Zeitpunkt T2 fUhlten sich 2 Mutter ausreichend Uber die Medikamente

informiert, 11 Mutter dagegen fuhlten sich gut oder sehr gut Gber die Medika-

mente informiert.
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4.5.3.2 Informationsstand der Véater zur medikamentésen Therapie

des nephrotischen Syndroms

o
o
£ —
E=2
(=
=
I
5
.
N __
Ich fiihle IYH‘Ch sehr gut Ich fuhlelmlch gut Ich Iuh;e mich Ich fiihle lmézh schlecht
informiert informiert. ausreichend informiert. informiert,
Diagramm 15: Informationsstand Medikamente (Vater T1)
.,
o I
o
g —
E=2
=
=
I

T T T T
Ich fihle mich sehr gut Ich fuhle mich gut Ich fihle mich Ich fuhle mich schiecht
informiert informiert. ausreichend informiert infarmiert.

Diagramm 16: Informationsstand Medikamente (Vater T2)

Zum Zeitpunkt T1 fuhlten sich 4 Vater ausreichend Uber die medikamentdse
Therapie des nephrotischen Syndroms informiert. Diese Zahl sank zum Zeit-
punkt T2 auf 2 der 12 Vater. 10 Vater flhlten sich zum Zeitpunkt T2 sehr gut
oder gut uber die medikamentose Therapie des nephrotischen Syndroms in-

formiert.
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4.6 Familienklima

Mittel-| Standard- Mittel-] Standard- |Typische| Typische
wert |abweichung wert Jabweichung| Mittel- Standard-
N] T1 T1 N|] T2 T2 werte Jabweichung
Zusammen-
halt Mutter [14] 8,21 579114 8,28 ,91 6,61 1,36
Ausdrucks-
fahigkeit
Mutter 14] 6,70 1,14]14] 7,00 1,52 5,45 1,55
Konflikt
Mutter 141 1,78 1,89]14| 2,37 2,02 3,31 1,85
Zusammen-
halt Vater [12] 8,08 1,00]113] 8,08 1,04 6,61 1,36
Ausdrucks-
fahigkeit
Vater 12] 6,83 941131 7,15 1,57 5,45 1,55
Konflikt
Vater 12] 1,42 1,24112] 1,35 ,80 3,31 1,85

Tabelle 18: Familenklima und belastende Lebensereignisse zum Zeitpunkt T1 und T2

Die Skalen Zusammenhalt und Ausdrucksfahigkeit des Family Relationship
Index waren bei Muttern und Vatern zu beiden Zeitpunkten (T1 und T2) im
normalen bis normal-hohen Bereich im Vergleich mit typischen Mittelwerten

des Family Relationship Index.

Die Skala Konflikt des Family Relationship Index war bei Mattern und Vatern

zu beiden Zeitpunkten im normalen bis normal-niedrigen Bereich.

4.7 Effekte der Schulung auf den klinischen Verlauf

Die positive Wirkung der Familienschulung nephrotisches Syndrom zeigte sich
deutlich im weiteren klinischen Verlauf der Patienten. So nahm die Frequenz
der telefonischen Ricksprachen deutlich ab, gerade bei Eltern, die vor der
Schulung sehr verunsichert waren und haufig den arztlichen Rat eingeholt
hatten. AuRerdem wurden die Ergebnisse des Urintests, der Gewichtsverlauf
und die Medikamenteneinnahme besser protokolliert als vor der Schulung. Ein
Patient entwickelte nach Abschluss des Projekts im Rahmen eines Rezidivs

starke Kopfschmerzen. Nach Schilderung moglicher Komplikationen des ne-
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phrotischen Syndroms wahrend der Familienschulung nephrotisches Syndrom
nahmen die Eltern umgehend Kontakt mit den Arzten auf, wodurch eine Si-

nusvenenthrombose diagnostiziert und schnell therapiert werden konnte.
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5 Diskussion

5.1 Zusammenfassung der Hauptergebnisse

In der hier vorgestellten Studie wurde flr das nephrotische Syndrom im Kin-
desalter eine psychologisch-padagogische Intervention mit medizinischen In-
halten entwickelt und prospektiv deren Einfluss auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat und psychosoziale Belastung von Kindern mit nephrotischem
Syndrom untersucht. Aus dieser Untersuchung liegen Daten fur 14 Patienten

aus 3 Schulungen vor.

Nach der Intervention stieg die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Pati-
enten und der Geschwister in einzelnen Skalen signifikant an. Auflerdem
verminderten sich die psychosoziale Belastung der Patienten sowie die psy-

chische Belastung der Eltern signifikant.

5.2 Diskussion der verwendeten Methoden

5.2.1 Patientenkollektiv

Die hier vorgestellten 14 Patienten stellen ein kleines Kollektiv dar und zeigen
grol3e Altersunterschiede und inhomogene klinische Verlaufe. Dies ist bedingt
durch die Seltenheit des nephrotischen Syndroms. Zudem nahmen an dieser
Studie viele langjahrig erkrankte Patienten teil. Patienten mit schweren Ver-
laufen kdnnten Uberreprasentiert gewesen sein, nachdem sie den grofdten
Anteil der an den Kliniken behandelten Patienten mit nephrotischem Syndrom
bildeten. Nach der Pilotphase sollte es moglich sein, Kinder mit nephroti-
schem Syndrom im ersten Jahr nach der Erstmanifestation zu schulen,

wodurch ein homogeneres Patientenkollektiv entstehen wird.

Bei der vorgestellten Studie handelt es sich um eine unkontrollierte Langs-
schnittstudie. Aufgrund des nachgewiesenen positiven Effekts von Schu-

lungsmallnahmen fur andere chronische Erkrankungen des Kindesalters und
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der Seltenheit des nephrotischen Syndroms wurde auf die Bildung einer Kon-
troligruppe verzichtet. (Couch 2008; Scholtz 1996; Shepanski 2005; Staab
2006)

5.2.2 Fragebogeninstrument

Bei den verwendeten Fragebdgen handelte es sich primar um im Vorfeld um-
fangreich validierte und auf Reliabilitat getestete Fragebdgen aus internationa-
len Untersuchungen. (Derogatis 1983; Hoge 1989; Schmeck 2001; Verrips
1999) Fur die Untersuchung der Veranderung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat und psychosozialen Belastung durch die Familienschulung ne-
phrotisches Syndrom ware ein zusatzlicher krankheitsspezifischer Fragebo-
gen gut geeignet gewesen, um auch kleine, aber klinisch bedeutsame Veran-
derungen messen zu kdnnen. (Clarke 2004) Da fiir das nephrotische Syndrom
bisher keine validierten krankheitssprezifischen Fragen aus anderen Untersu-
chungen zur Verfugung stehen, wurden einige krankheitsspezifische Fragen
selbst entwickelt. Diese konnten aufgrund der Seltenheit der Erkrankung nicht

im Vorfeld auf Reliabilitat und Validitat getestet werden.

Es spricht fur die Qualitat und Effektivitat der vorgestellten Familienschulung
nephrotisches Syndrom, dass sich bereits in einem kleinen Patientenkollektiv
von 14 Familien unter Verwendung eines Uberwiegend generischen Fragebo-
geninstruments eine signifikante Verbesserung einzelner Skalen der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat und eine signifikante Abnahme der psychoso-

zialen Belastung nachweisen liel3.

Die Kinderversion des TACQOL-Fragebogens wurde fur Kinder von 8 bis 15
Jahren konzipiert, in unserem Patientenkollektiv waren 2 der Patienten (14%)
und ein Geschwisterkind (11%) erst 6 Jahre alt. (Verrips 1999) Durch das per-
sonliche Interview mit den einzelnen Kindern konnten unbekannte Worter er-

klart und Verstandnisschwierigkeiten minimiert werden.
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5.3 Diskussion der Ergebnisse

5.3.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Ruth et al. fanden fanden bei 45 Kindern mit steroidsensiblem nephrotischen
Syndrom eine signifikante Einschrankung in der Skala ,Sozial“ im Selbsturteil
der Kinder. Im Urteil der Eltern zeigten sich signifikant niedrigere Ergebnisse

in den Skalen ,Motorik®, ,Kognition®, ,Sozial“ und ,positive Emotionen®.

Zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) fanden wir eine geringere gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat bei Kindern mit nephrotischem Syndrom im Vergleich mit
gesunden Kindern. Im Selbstbericht der Patienten zeigte sich eine signifikante
Verringerung in den Skalen ,Sozial“ und ,positive Emotionen®, die signifikante
Einschrankung in der Skala ,Sozial“ stimmt mit den Resultaten bei Ruth et al.

uberein.

Im Urteil der Mutter fanden wir zum Zeitpunkt T1 signifikante Einschrankun-
gen in den Skalen ,Korper® und ,Motorik“ im Vergleich mit der Referenzpopu-
lation gesunder Kinder. Im Urteil der Vater zeigte sich zum Zeitpunkt T1 eine
signifikante Einschrankung in den Skalen ,Motorik“ und ,positive Emotionen®.
Ruth et al. berichten im Urteil der Eltern ebenfalls Uber signifikante Einschran-
kungen in den Skalen ,Motorik“ und ,positive Emotionen®, sowie in den Skalen
,Kognition“ und ,Sozial“. Es wurde nicht zwischen vaterlichem und mutterli-
chem Urteil unterschieden, Rith et al. gingen davon aus, dass hauptsachlich
die Mutter die Fragebdgen ausgefillt hatten.(Rath 2004)

Im Gegensatz zu den Ergebnissen von Ruth et al. bewerteten die Patienten in
dieser Studie ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat nicht optimistischer
als ihre Eltern. Sowohl im Patientenbericht, als auch im Bericht der Mutter und
Vater zeigten sich signifikante Einschrankungen in jeweils 2 Lebensqualitats-
skalen. Im Patientenurteil zeigten sich signifikante Einschrankungen in den
Skalen ,Sozial“ und ,positive Emotionen®, im Urteil der Vater in den Skalen
,Motorik“ und ,positive Emotionen“ und im Urteil der Matter in den Skalen

.Korper® und ,Motorik®. Diese Unterschiede sollten vorsichtig bewertet werden
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angesichts des kleinen Patientenkollektivs, allerdings sind kulturelle Unter-
schiede zwischen diesem vorwiegend deutschen Untersuchungskollektiv und

dem schweizer Untersuchungskollektiv bei Ruth et al. denkbar.

Zum Zeitpunkt T2 (nach der Schulung) fanden wir eine Steigerung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat der Kinder mit nephrotischem Syndrom
sowohl im Selbsturteil der Patienten als auch im Urteil der Mutter und Vater.
Im mdatterlichen Urteil zeigten sich signifikante Verbesserungen in den Skalen
,Motorik“ und ,negative Emotionen®, sowie trendartige Steigerungen in vier
weiteren Skalen. Im Urteil der Patienten und Vater zeigten sich trendartige
Steigerungen in sechs bzw. funf von sieben Lebensqualitadtsskalen. Die Un-
terschiede zwischen den Gruppen sollten aufgrund des kleinen Patientenkol-
lektivs vorsichtig bewertet werden, sie mussen in einem groReren Kollektiv
verifiziert werden. FUr Schulungsprogramme bei anderen chronisch-
rezidivierenden Erkrankungen im Kindesalter (Asthma bronchiale, Diabetes
mellitus, Neurodermitis, chronisch entzindliche Darmerkrankungen) wurde
eine Steigerung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Teilnehmer
nachgewiesen. (Couch 2008; Scholtz 1996; Shepanski 2005; Staab 2006) Die
neuentwickelte Familienschulung nephrotisches Syndrom scheint sowohl kon-
zeptuell als auch inhaltlich eine geeignete Therapieoption fur Kinder mit ne-

phrotischem Syndrom und deren Familien zu sein.

Die signifikante Verbesserung in der Skala ,negative Emotionen® kénnte mit
einer besseren Krankheitsbewaltigung und Akzeptanz des nephrotischen
Syndroms als chronische Erkrankung nach der Schulung zu tun haben. Lo-
haus und Ball beschreiben in diesem Zusammenhang, wie sich Kognitionen,
Emotionen und Handeln bei Kindern gegenseitig beeinflussen. Bestimmte
Kognitionen, wie z.B. Annahmen Uber den Schweregrad einer Erkrankung
konnen Emotionen auslosen, Emotionen wiederum beeinfluRen das Handeln.
(Lohaus 2006) Die Familienschulung nephrotisches Syndrom greift an allen
drei erwahnten Punkten an. Im Bereich der Kognitionen steht der Informati-
onszugewinn bei Patienten und Eltern. Im Bereich der Emotionen bietet das
Schulungsprogramm emotionale Entlastung fur die Teilnehmer durch Aus-
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tausch Uber die Erkrankung und Aktivierung der familiaren Ressourcen. Im
Bereich Handeln wird ein Leitfaden fur Patienten und Eltern angeboten, um
Rezidive fruh zu erkennen und die nétigen Schritte einzuleiten. In gleichem
Malde, wie bei den Patienten die internalisierenden Symptome (z.B. Sorgen
und Angste) signifikant nach der Schulung abnahmen (siehe 4.3.1), verringer-

ten sich auch die negativen Emotionen signifikant (siehe 4.2.2.2).

Die signifikante Verbesserung in der Skala ,Motorik® |asst sich am ehesten mit
einer verbesserten Koérperwahrnehmung bei den Patienten erklaren. Die An-
regung zur Kérperwahrehmung stellt einen zentralen Inhaltspunkt von Schu-
lungsprogrammen dar, so auch bei der Familienschulung nephrotisches Syn-
drom. (Lohaus 2006) Durch eine verbesserte Kdorperwahrnehmung werden
auch die motorischen Fahigkeiten verbessert. Natlrlich beeinflusst auch die
normale korperliche Entwicklung der Kinder die motorischen Fahigkeiten.
Desweiteren hatten manche Kinder vor der Schulung unnétigerweise Sport-
verbot, da lhre Eltern besorgt waren, korperliche Anstrengung konnte ein Re-
zidiv auslésen. Durch Klarung des Sachverhaltes in der Schulung und Ermun-
terung der Patienten und Eltern zum Sport kdnnte ebenfalls ein positiver Ef-

fekt auf die motorischen Fahigkeiten der Kinder entstanden sein.

Wir fanden zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) auch bei den Geschwistern eine
geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat im Vergleich mit der Refe-
renzpopulation gesunder Kinder. Analog zu den Ergebnissen des Patienten-
kollektivs fanden wir eine signifikante Verringerung der Skala ,Sozial“. Diese
Beobachtung unterstitzt frihere Ergebnisse, dass Geschwister chronisch
kranker Kinder in gleicher Weise beeintrachtigt sind und unter einer erhdhten
psychischen Belastung leiden. (Michaud 2004) Vance et al. zeigten in diesem
Zusammenhang, dass Geschwister von Patienten mit nephrotischem Syn-
drom weniger Selbstvertrauen im sozialen Kontakt haben und sich selbst in
geringerem Mal} akzeptieren kdnnen. (Vance 1980) Es ist deshalb erfreulich,
dass die Geschwister nach der Schulung eine signifikante Verbesserung in
der Skala Sozial verzeichneten und insgesamt eine gesteigerte Lebensqualitat
aufwiesen. Es sind sowohl direkte Effekte durch die Teilnahme an der Schu-
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lung denkbar, also auch indirekte Auswirkungen durch eine bessere familiare

Interaktion und Akzeptanz der Erkrankung. (Szczepanski 1993)

5.3.2 Psychosoziale Belastung

Zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) zeigte sich im Urteil der Mutter
eine signifikante Verringerung der psychosozialen Belastung der Patienten.
Ahnliche Ergebnisse hatten Barlow et al. in einer groRen Ubersichtsarbeit ge-
funden, in der sie signifikante Steigerungen des Selbstwertgefihls, der sozia-
len Kompetenz und der Selbstwirksamkeit nach Teilnahme an psychologisch-
padagogischen Programmen beschrieben. Interessant ist auch die signifikante
Verringerung internalisierender Symptome bei den Patienten zum Zeitpunkt
nach der Schulung, nachdem Vance et al. bei Kindern mit nephrotischem
Syndrom einen Trend zu introvertierten Personlichkeitsmerkmalen beschrie-
ben hatten. (Vance 1983)

Durch die Schulung konnten krankheitsspezifische Belastungen des nephroti-
schen Syndroms (Angst vor dem Ergebnis des Urintests, Gedanken an ein
Rezidiv) verringert werden. Gleichzeitig verbesserte sich der Informations-
stand der Eltern und Patienten zu Krankheitsmanagement und medikamento-
ser Therapie (siehe 4.5), was sich sicherlich positiv auf die psychosoziale Be-

lastung und die gesundheitsbezogene Lebensqualitat auswirkte.

Im Gegensatz zur signifikanten Veranderung im mutterlichen Urteil fand sich
im Urteil der Vater lediglich eine trendartige Verringerung der psychosozialen
Belastung der Patienten. In der Untersuchung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat fanden wir einen ahnlichen Unterschied. In unserem Patienten-
kollektiv mit 12 traditionellen Familien (86 %), einer alleinerziehenden Mutter
(7 %) und einer geschiedenen Mutter mit neuem Partner (7 %), waren haupt-
sachlich die Matter fur die Versorgung der Kinder verantwortlich, sie kdnnten
also mehr uber Symptome und Probleme ihrer Kinder gewusst haben als die
Vater. Angesichts der Last durch die chronische Erkrankung, ist ein enger Zu-
sammenhang zwischen der psychischen Belastung der hauptsachlich fur die
Versorgung verantwortlichen Person mit dem psychosozialen Outcome eines
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Kindes mit nephrotischem Syndrom gut vorstellbar, wie er bereits beschrieben
wurde. (Mehta 1995; Ruth 2004)

Im Gegensatz zu Ruth et al. fanden wir keine erhdhte psychosoziale Belas-
tung der Patienten in der Schule. Im Urteil der Lehrer zeigte sich zum Zeit-
punkt T2 eine trendartige Verringerung der psychosozialen Belastung, wah-
rend es relativ zu einem Anstieg der externalisierenden Symptome kam. Die-
se Ergebnisse sind schwierig zu bewerten, da in 83 % der Falle zwischen T1
und T2 ein Lehrerwechsel stattgefunden hatte und dies zur Verzerrung der

Ergebnisse geflhrt haben kdnnte.

5.3.3 Psychische Belastung der Eltern

Zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) zeigte sich eine signifikante Re-
duktion der psychischen Belastung bei Muttern und Vatern im Vergleich zum
Zeitpunkt T1 (vor Schulung). Hauptprobleme des nephrotischen Syndroms
sind der wenig-beeinflussbare chronisch-rezidivierende Verlauf und die Unsi-
cherheit Uber die individuelle Prognose. (Hall 2003; Trompeter 1985) Bei den
Ergebnissen der krankheitsspezifischen Fragen zum nephrotischen Syndrom
zeigte sich bei Muttern und Vatern ein besserer Informationsstand zur Erkran-
kung und medikamentdsen Therapie, ein Rickgang der Gedanken an einen
Ruckfall und eine Verminderung der Angst vor dem Ergebnis des Urintests
zum Zeitpunkt T2. Durch ein besseres Krankheitsmanagement und eine gro-
Rere Akzeptanz und Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung konnten sich
die spezifischen Probleme des nephrotischen Syndroms und damit auch die

psychische Belastung fur die Eltern verringert haben.

5.4 Ausblick

Die in dieser Studie gefundenen Ergebnisse geben wichtige Hinweise darauf,
dass das psychosoziale Outcome von Kindern mit nephrotischem Syndrom
und ihren Eltern und Geschwistern durch die neue Familienschulung nephroti-

sches Syndrom verbessert werden kann. Es zeigten sich positive Effekte in
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allen untersuchten Gruppen: die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von
Patienten und Geschwistern wurde gesteigert, gleichzeitig sank die psychoso-
ziale Belastung der Patienten sowie die psychische Belastung beider Eltern-
teile 6 Monate nach der Familienschulung nephrotisches Syndrom. Die Fami-
lienschulung nephrotisches Syndrom hat das Potential auch gesundheitsoko-
nomische Faktoren, wie Krankenhaustage, Verdienstausfalle der Eltern und
Behandlungskosten, positiv zu beeinflussen. Einschrankend ist darauf hinzu-
weisen, dass die Fallzahlen in der vorgestellten Studie noch sehr limitiert wa-
ren. Im nachsten Schritt steht eine Objektivierung der gefundenen Zusam-
menhange in einem groReren Patientenkollektiv an. Durch die Verbreitung der
Familienschulung nephrotisches Syndrom in weiteren kindernephrologischen
Zentren mit gleichzeitiger Evaluation mit standardisierten Fragebégen werden

hierflr in einigen Jahren genlgend Daten zur Verfugung stehen.
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6 Zusammenfassung

Kinder mit nephrotischem Syndrom haben eine geringere gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitdt und eine hohere psychosoziale Belastung als gesunde
Kinder. Analog zu erfolgreichen Schulungsprogrammen bei chronischen Er-
krankungen wurde die Familienschulung nephrotisches Syndrom entwickelt
und untersucht, ob ihre Anwendung die gesundheitsbezogene Lebensqualitat

steigern und die psychosoziale Belastung verringern kann.

14 Patienten mit einem mittleren Alter von 9,0 Jahren (5,8 bis 11,9) wurden in
3 kindernephrologischen Zentren geschult und vor, sowie 6 Monate nach der
Schulung untersucht. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat wurde mit
dem TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire, die psychosoziale Belas-
tung mit der Child Behaviour Checklist und der Teacher Report Form und die

psychische Belastung der Eltern mit dem Brief Symptom Inventory gemessen.

Nach der Schulung kam es im Urteil der Mutter zu signifikanten Verbesserun-
gen in den Lebensqualitats-Skalen Motorik und negative Emotionen. Die Ge-
schwister zeigten eine signifikante Steigerung in der Lebensqualitats-Skala
Sozial. Im Urteil der Vater und Kinder selbst zeigten sich trendartige Verbes-
serungen. Die psychosoziale Belastung der Patienten sank im mutterlichen
Urteil signifikant, im vaterlichen Urteil trendartig. Die psychische Belastung

von Mattern und Vatern sank signifikant.

Nach der Familienschulung nephrotisches Syndrom kam es zu einer signifi-
kanten Steigerung in einzelnen Lebensqualitatsskalen bei Patienten und Ge-
schwistern, auch die psychosoziale Belastung der Patienten und Eltern san-
ken signifikant. Die Familienschulung nephrotisches Syndrom stellt einen
neuen Baustein in der Therapie des nephrotischen Syndroms dar und hat das
Potential auch gesundheitsokonomische Faktoren wie Krankenhaustage und

Verdienstausfalle zu verringern.
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8 Anhang

8.1 Einladung

8.1.1 Patienten
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Einladung zur Familienschulung nephrotisches Syndrom
am 31. Mai 2008 von 9.00 bis ca. 17.50 Uhr

Liebe/Lieber _

am 51. Mai 2008 um 9 Uhr findet unsere Familienschulung Nephrotisches Syndrom
statt. An dieser Tag wirst Du viel Gber das Nephrotische Syndrom erfabren, wir
werden aber auch lustige Spiele machen und viel Spa8 haben.

Bitte sende uns den von Dir ansgefillten ,Steckbrief” zuriick, damit wir Dich vorher
schon ein wenig kennenlernen kénnen. (kleiner Tipp: Fingerabdriicke lassen sich gut
mit Tuschfarben machen!)

Wir, das Schulungsteam, frenen uns auf die Familienschulung mit Dir und Deinen

Eltern.

Bis dahin alles Gute,

Dr.med M. R. Benz Fr. Dr.med E. M. Riith Fr. T. Volkmar Fr.F. Kusser
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8.1.2 Eltern
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E g zur Famil g nephrotisches Syndrom

am 51. Mai 2008 von 9.00 bis ca. 17.50 Uhr

Liehe Eltern,

wie bereits angekiindigt michten wir Sie hiermit herzlich zu unserer Familienschulung nephrotisches Syadrom.
emladen

Wir laden Thre ganze Familie ru unserer Schulung ein Wir hofen, am Schulungstermin beide Eltzrateile
begrien mu dirfen. Auch Geschwister Thres betroffenen Kindes, die alter als 4 Jahre sind, dirfen gerne
mitmachen.

Wuh’!ﬂmmm&mgﬂ:n’lﬁ”ﬂim’lhm der el

im Dr. vom ital (siehe Wegheschreib anbei oder Sie fagen an der Pforte
d;rmnﬂanmkm:hdeeg.] m:s:hdungmrdh::tml..wlﬂndmm
Bitte bringen Sie lockere Rleidung mut und Socken, da wir die Arbeitsrinme mcht mit Schuhen betreten diirfen.

Um dieses Schak bl hen wir mit Hilfe voa standardisierien Fragebigea dic
gemndheitsbezogens Lebeasquabtit von Miadern st nephrotischern Syadrom uad deren Famiien ver uad &
Monate mach der Schulung Vor der Schuking im Msi 2005 werden wir uns mit Thaen in Verbindung setzen, um
cinen Termin fir die Beak der Fragebigen mu vercik

Wir freaen uns Gher The Interesse, an der Famlisnschulung teilsunehmen. Bitte teilen Sie uas fihzritis mit, wie
~viele Personen xn der Schuluag werden. Bitte & Sie uns saberdem, wean Sie oder Thre Finder
an einer (Nabrungsmittel-JAllergie leiden, damit wir dies bei der Verpflegung bericksichtigen kénnen. Falls Sie an
ﬂ;rS:'h\lllmgm:httﬁhdmmlumzn,h&mmehmﬁ“smnn:h!ﬂnchmdﬂ:m&dm&mmﬂx!?mﬁz
~vom dex Schulung profitieren kann.

Wir frenen uns auf Thr Hommen

it freundlichen GridBen

Dr.med M. R Benz Fr. Dr. med. E. M. Riith Fr. T. Volkmar Fr. F. Kusser

Lt dor Blinike Praf D [ Beinburdt



8.2 Informationen zur Studie

Kinder mit nephrotischem Syndrom, riemdunqiudl;s:l’m Ambulanz betreut werden, werden mit
ihren  Eften und an Syndrom
teizunehmen, Die Teilnahme an dieser Studie ist frumlig und aus einer Nichtteilnahme
entstehen keinerlei Nachteile. Es besteht jederzeit die Maglichkeit von der Teilnahme an der
Untersuchung zurii

c :
Unlvershatsklinikam Tudwis LMU N Was wird gemacht?

Erlangen Maximilimms thre Famiie nimmé zusammen mit 4-6 anderen Familen an der .Familienschulung nephrotisches
:nl-m-hﬁm_ T Syndrom” tei. Eltem und Kinder werden vorwiegend getrennt aber such gemeinsam geschult. Die
finchen e Schulung wird von Arzten aus der kindamephrologischen Ambulanz sowie von Mitarbeitern aus dem
psychologischen Team durchgefiihrt,

Sie erhalten in der Schulung ausfishriche Informationen zur Erkrankung Thres Kindes, ein wichtiger Teil
wirddabeadefmhe Edoevmgvunkﬂdﬁlengein Es wird zudem geniigend Zeit sein, Thre offenen
Durch u Team soll Threm Kind und Thnen die Gelegenheit
g;gdnnlnmh’l, nhupﬁvsrdn:llemdfarrilnﬁdadnl}m aufgrund der Erkrankung Thres Kindes zu

sprechen.

Um untersuchen zu kénnen, ob die .Familienschulung nephrotisches Syndrom™ zu einer Verbesserung
Miinchen, den der gesundheitshezogenen Lebensqualitst filrt, ist es wichtig, diese mit Hilfe von standardisierten
zu erfassen. Diese Fragebdgen richten sich an Sie, zum Teil an Thr Kind, zum Teil an ein
Gsdmsha-(mﬁemhruemnduhabm)md Thre Zustimmung vorausgesetzt — in einem Fall an
dm,‘cbe oder im IhresKmds.
mit iner vor und sowie 69 Manate

erfolgt
Familienschulung Nephrotisches Syndrom roeh o ot nd it w2t Arqmﬁ

— Untersuchung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bef Kindern Wir denken, dsss Thre Familie durch die Teiinahme an der .Famibenschulung nephrotisches Sylli'un

mit nephrotischem Syndrom, die an dem Projekt ond e M Um tler Getaby:vom D e m rEs
Familienschulung nephrotisches Syndrom™ teilnehmen — die Lh:atsudulgsda(en Thres Kindes mit siner mf‘a'lllg amgemhm Nummer versehen werden,

wodurch fiir einen Dritten nicht festzustellen ist, won wem die Daten stammen. Die Weitergabe
mimmgmm
Die Fragebdgen werden bis auf Widerruf im Dr. von Haunerschen Kinderspital aufbewahrt. In strengen

Information zur Studie und Einverstandniserklarung Ausnshmefallen kénnten die Ddﬁnrd:‘pse\.dngwnsedzt Fo-;n fiir einzelne Untersuchungen an andere
Wissenschaftler weitergegeben werden, wenn dies unerlassli

3 ieschicht. wenn dic rachiis s
npephrotischen Syndroms verbessern?

Worum geht es2
Wenn sich ein positiver Einfluss des auf die
Bei Threm Kind wurde ein neph hes Syndrom di In Aufids Schen wurde Thre danrdemtmphmusdmsmtomm“smhst.stwhmdeammumg
Faniesbuﬁsesrhanlnmg Munnmmeaiahnng, dass meist weiterhin ein hoher Syndrom deutschsprachigen Raum zu  etablieren. AuBerdem ist denkbar, dass die
Informationsbedarf besteht und durch die chronische Erkrankung bisweilen eine nicht unerhebliche Kﬂﬂhﬂ""ﬂﬂdﬂlﬂ‘gﬂﬂ die Kosten fiir die Schulung Gibernehmen werden.
Belastung beim betroffenen Kind und der Familie entsteht, fihrte zur Entwicklung einer Damit kinnten in Zukunft alle Kinder mit nephrotischem Syndrom diese Schulung erhalten und damit
wFamilienschulung nephratisches Syndrom™. Schulungsprogramme fiir Patienten und Angehérige werden eine Verbesserung ihrer Lebensqualitst emeicht werden,
seit vielen Jahren bei chronischen mit Erfolg (2.B. Asthma
bronchiale).
Die Behandlung des nephrotischen Syndroms erfordert und der
M@Mudlemhawﬂswmdﬁsﬁdﬁ(nﬂ@hﬂm Dr. M. R. Banz Dr. Eva-Maria Rith
Syndrom im Vergleich mit gesunden Kindemn eine eingeschrank PO Dr. L T. Weber Prof. Dr. J. Détsch
aufweisen, was gerade durch den Verlauf der sowie die i Dr. von Haunersches Kinderspital Prof. Dr. Dr. W. Rascher
der ntigen Cortisontherapie erklarbar ist. Nephrologische Ambulanz Kinder- und Jugendidinik
Im Rahmen dieser Studie bieten wir Thnen, Threm betroffenen Kind und den Geschwistern die kostenlose Tel: 089/ 5160-2811 Universitat Erlangen-Nimberg
Teiinahme an der neu entwickelten Familienschulung nephrotisches Syndrom an, um Sie bestméglich Email: Maraus Benz@med.uni-mivenchen.de 05131/ 8533117
iiber die Erkrankung Thres Kindes zu informieren, auf Besonderheiten in der weiteren Behandlung Email: evamaria.rueth@googlemail.com

einzugehen und haufige Probleme und Angste der beteiligten Kinder und Eltem anzusprechen sowie
Lisungsansatze hierfiir anzubisten.
Wrmmwgmm@msdulwdgsdmdudﬁmmdam
(Ruckfalle). sowie die der

lassen kinnen. AuBerdem kénnte sich durch sinen besseren mdgndaigmmaammh.g
ein pasitiver Effekt auf die gesuncheitsbezogene Lebensqualitit der Kinder und deren Familien zeigen.
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8.3 Einverstandniserklarungen

Einverstindniserkldrung
Untersuchung der i L 5t bei Kindem mit ischem Syndrom, die an
der Famil isches Syndrom

Name des Kindes:

Telefon:

Hiermit erklare ich mein Einverstindnis, dass wir als Familie an dieser Studie teilnehmen. Wir wurden
iiber Methoden und Risiken der Teilnshme informiert. Tch bin damit einverstanden, dass

. mwmmmmmmmmnmmm

Kindern an dem Schul 0Ja O Nein
+ ichf wir i mit anderen Erzi chtigten an einer

Schulung teilnehmen 0Ja ONein
*  mit Hilfe von standard bigen die heitsh

Lebensqualitat meines Kindes und die psychosoziale Stuation
unserer Familie erfragt wird. (Diese Fragebbgen richten sich an die
Erzichungsberschtigten und an die Kinder; sie werden vor

‘sawie 6-9 Monate nach Schulungsende bearbeitet) OJa ONein
*  mit einem speziellen Fragebogen auch diefder Klassenlehrer/in oder
Betreuerfin im Kindergarten Fragen zu unserem Kind beantwortet OJa OMein

Ich stimme zu, dass die Fragebigen nach der Auswertung im Dr. \mnHalmasd’mlekIspdd
alﬂmﬂahrtwu'dmunddassumaxd‘mgsdm meines Kindes elektronisch werden, Ich

bmdamrl' dass und meine Adresse im Dr. von
indh o b oot et OJa O Nein

Fiir weitere wiirde das unter Umstinden geme noch einmal zu einem

spahrmZei:puﬂctmltdal dientzilnet Kontakt aufet

- Wir stimmen einer emeuten Kontaktsufnahme zu einem spateren Zeitpunkt zu. O0Ja O MNein

- Wir méchten germne Gber die Ergebnisse der Studie informiert werden. OJa O Nein

- Wir verzichten auf eine Vergitung/ Be\zi.gung im Falle ciner

wirtschaftfichen Nutzung (| B s OJa O Nein

Dﬁhﬁmﬂhﬂrdia&h&dgeleﬂwudﬁhaﬂeamsdﬂdﬁmrdﬂ&hduﬁmgm
iiberlegen. Alle meine Fragen zur Stucie wurden besntwortet. Eine Kopie des Informationsblattes und
dor Emverstindniserklsrung habe ich erhaken.

Ich bin mit der Erhebung und Jung persénlicher Daten und Befunddsten nach MaBigsbe der
Patienteninformation einverstanden.
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Aufkldrung und Einverstand rkldirung KINDER

LisbeyLichar

Du hast ein nephrotisches Syndrom, In der Ambulanz und auf der Station hast Du durch die betreuenden
Arzte schon einiges ber Deine Erkrankung (nephrotisches Syndrom) erfshren. Da Du aber sicher noch
viele Fragen hast, die wir noch nicht beantwortet haben, laden wir Dich zusammen mit Deinen
‘Geschwistern und Deinen Eltern ein, an unserer Fan e Syndrom teil

Wir wollen Dir zussmmen mit anderen Kindem, die auch ein nephrotisches Syndrom haben, erklaren,
was die Niere far ein Organ ist, welche Aufgaben sie erfillt und was bei Euren Nieren anders ist. In
mﬂdusgmlstbu'ﬂdeneueDngenbe'Deanﬂrperu\dDemErh’mhngerﬁhm

gleichzeitig andere Kinder mit der gleichen Erk und sinen
Tag verbringen.

LhnmsalmubumsduhngDrgltgdan.DuMalsnmherbemﬁ.ﬂst,sdlstmmmd
&in halbes Jahr nach der Schulung spezielle insam mit Dir

ausfiillen werden. So kénnen wir herausfinden, nhdesdujulgqltstulddmna)d\anduenlﬁndm
mit nephrotischem Syndrom anbisten,

Mame des Kindes:

Name des Arztes/der Arztin:

Mir ist heute erklart worden, dass bei diesem Fc Kinder mit Syndrom und
ihre Eltern eine Schulung bekommen, um mehr dber die Erkrankung zu erfahren und einen besseren
Umgang damit zu erlemen. Mit Fragebsgen soll die Auswirkung der Schulung auf die Lebensqualitst der
Kinder erfasst werden.

Wenn such ich bei dem Projekt mitmache, werden folgende Untersuchungen bei mir gemacht:

Ich nehme an einem fiar Kinder mit Syndrom teil,
Auberdem beantworte ich vor und sowie 6-3 Monate danach spezielle Fragen, die sich auf mein Befinden
bezichen.

Die isse von diesen L werden in einen Computer eingegeben, Spater werden die
Ergebnisse ausgewertet. Meine Angaben werden so verschiiisselt, dass man nicht direkt sehen kann, wer
welche Antwort gegeben hat, da statt meinem Namen eine Nummer in den Computer eingegeben
worden ist.

Anhand der Ergebnisse kann man viellsicht erkennen, ob sich das Schulungsprogramm positiv auf die

Lebensqualitst der Kinder mit nephrotischem Syndrom auswirkt.

Mmﬂ.dassﬁemhmﬂmﬁauligsnd Das heit, dass ich nicht mitmachen muss, wenn ich
nicht mitmachen will. Ich habe mit meinen Eltern dariiber nachgedacht, ob ich daran teilnehmen

mébchte.

Ich bin damit ei an der Studie 0O3Ja O Nein

o Datum Unterschrift des Telinhmers



8.4 Erhebungsbogen

Famili h phroti y
F zur i i im

fur Pa ie der Uni itatski i Erlangen und Miinchen
Dr. med. Marcus Benz
Dr. med. Eva-Maria Riith

Erhebungsbogen VOR der Familienschulung (Zeitpunkt t1)

Hinweise zum Ausfillen des Bogens:
Die Abschritte in schwarzer Schrift sind erfahrungsgema8 am besten direkt durch die Krankenakte zu beantworten.

Die Abschritte in blaver Schrift sind erfah maf am besten im Gesprach mit den Eitem zu beantworten.

Datum (T1):

1. Aligemein:
Initialen: Geburtsdatum: Geschlecht: w(D) m(1)

bei Erstmanifestation:

Kanpergrofe: cm P 2 K i kg P

Letzter Ambulanz-Termin: Datum:

Karpergrofe: cm Perzentile:

Kdrpergewicht kg Perzentile:

2. Erstmanifestation:

Datum der F i i Alter des Pati bei

Initiale Therapie:

O keine (0)

01SKD, Standardinitialtherapie(1)

O Standardinitialtherapie nach APN (2}
O andere (3):

Gewicht bei ED- kg GroBe bei ED cm KO bei ED m2

Thi gebnis der

0 kein Riickfall (0)

O Rickfall, Datum des ersten
O Rickfall bereits unter alternierender Therapie (1)
O Rickfall = 1 Monat nach Therapieende (2)

O Riickfall = 1 Monat nach Therapieende (3)

0 keine Remission (4)
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MNebenwirkungen der Steroidtherapie:

Nebenwirkung in der Vergangenheit aktuell
{z.B. nach ED)
Heilhunger C nein (0} T nein (D)
ja (1) Cjail)
Gewicht keine Zunahme (0) [ keine Zunahme (0)
mafige Zunahme (1) O makige Zunahme (1)

starke Zunahme {2}

ollmondgesicht™

[ starke Zunahme (2}

Tnein (0)

O schwach (1)
O makig (2)
O stark a ragt (3
Akne O nein (D)
Dja(1)
Kleinwuchs
Striae
Hypertension O keine Hypertension O keine Hypertension

O Hypertension, aber keine
Therapie (1)

O Hypertension, aber keine
Therapie (1)

O Hypertension, 1 idse (E]; i
Therapie (2} Therapie (2)
gestorte Glukosetoleranz O nein (0} Cinein (D)
ja (1) Oja(1)

Katarakt

nein (0}
ja(1)

Frakturen

Knochenschmerzen

Schiafstorumgen

Stimmungsschwankungen

Euphorie

Depressionen/ Traurigkeit

Aggressionen

Abfall der Schulleistungen




3. Langzeitveriguf;
Riickfille: O keine (D)
o dfig/ infreq {1}
Gesamizahl der Riickfalle:
Anzahl der delten Rickfalle:
Datum des letzten Rii
O frequent relapser”® (2)
Gesamizahl der Rickfalle:
Anzahl der delten Riickfalle:
Datum des letzten R
T Steroidabhéngigheit (3)
0 Steroidresistenz (3)

Komplikationen wahrend ED oder Rezidiv:

O reversibles akutes Mierenversagen
Dialyse O Nein (1)  OJa(2), Dauer: Tage
OInfekfion: O Sepsis
O systemische virale Infektion (z.B. Herpes zoster) (1)

T Peritonitis (2)
0 andere (Pilzinfekti iell e 3
O Thrombose: Ovends (1) Lokalisation:
O arteriell (2) Lokalisation:
0 Krampfanfzlle (0/1)
O Hypertension (0/1)
O andere (071):
Biopsie T nein (0) Oja (1) = Datum:
Ergebnis: O MC(D)
OFSGS (1)
0 andere Diag - (2)
Mol ische | hirsi des nephrofi y s
O nein O ja -» Ergebnis:
weitere Therapie nach Erstmani ion
O keine
O weitere Steroidtherapie
C nach Standardrezidivschema nach APN
C individuell
O Cyclophosphamid
O Cyclosporin A
0 MMF
O andere i ive Therapie:
O Therapierefrakiarer Verlauf:
O Versagen der MMF-Therapie (1)
O\ gen der Cy i i

O zweiter Versuch mit zytotoxischer Therapie (3)

O sekundare Stemidresistenz (4)

C Chronische Niereninsuffizienz, Progression zu FSGS (3)
O Dialyse: JHD (8) OPD (7) Dauer

O Transplantation (B):0 Lebend O Leichenspende Datum:
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Wenn Cyclophosphamid eingesetzt wurde:

Dosis pro Tag mgfkg
Dauer: Tage
Outcome: O keine Rickfalle (0)
O Rickfall Dauer bis erster
Komplikationen: O keine (D)

O diffuser Haarausfall (/1)
O Nausea (0/1)

O Leukopenie {0V1)

O Infektionen (0/1)

O andere:

Wenn Cyclosporin eingesetzt wurde:

Dosis pro Tag
Dauer:

mgim®
Tage

Outcome: 0 keine Rickfalle (0)
O Rickfall Dauer bis erster Rl

Komplikationen:

O keine
O Hypertrichosis (V1)

O Hypertension (0/1)

0O Nephrotoxizitat (0/1)

O Gingivahyperplasie (/1)

O Tremor (0/1): Veranderungen des Schriftbildes?
O Warzen (0V1)

O andere (V1)

Wenn MMF eingesetzt wurde:

Dosis pro Tag
Dauer:

mg/m?*
Tage

Outcome: 0 keine Rickfalle (0)

O Rixckfall Dauer bis erster

Komplikationen:

T keine ()
O Appetitlosigkeit (0/1)

O Bauchschmerzen (0/1)
O Durchfzlle (041)

O Leukopenie {0V1)

0 Anémie (0/1)

O Infektionen (0/1)

0 andere:




4. Aktuelle Therapie:

0 Prednison hochdosiert (60 mg/m® x d) (1)
O Prednison niedrig oder alternierend(2)
OCy id plus Prednison (3)
0 Cyclosporin A allein (4)

0 Cyelosporin A plus Predrison (5)

0 MMF allein (6)

0 MMF plus Prednison(7)

O keine, < 3 Monate (8)

O keine, < 6 Monate (3)

O keine, < 12 Monate (10}

O keine, < 24 Monate (11)

O keine, > 24 Monate (12)

O andere i ive Therapie:

zusdtziiche Therapie:

0 (D) keine

O (1) frihere homdopathische Therapie
0 (2) aktuelle homdopathische Therapie
O {3) andere Komplementartherapie

5. Zusiitzliche Fragen:
Ausldser fir Rickfalie:

O keiner bekannt
OInfektion (0-2): O ,banaler Infekt* (1) O schwere Infektion (2)
O Allergief Insektenstich (0i1)

0, Stress® (0M) =

Wurden beim Kind folgende Erkrankungen diagnostiziert::

O allergizsches Asthma (0/1)

O Rhinitis allergica (0/1)

0 atopische Dermatitis (0/1)
O Mahrungsmittelallergie (0/1)
O andere Allergien (0/1):

O andere Grur gen (0M1):

Fragen zum Kind und zur Familie:
= Aktueller Ausbildungsstand des Kindes:

Schulklasse: {1-12) Schulform: [ {0) Kindergarten
O (1) Grundschule
O (2} Hauptschule
O (3) Realschule
C (4) Gymnasium

Fehlzeiten im vergangenen Halbjahr (Schule/Kindergarten): Tage
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Staatsangehorigkeit 0D (1) COstemeich(2) Oltalien(3) O Tirkei(4)

O andere:, (5)

Ethni Hintergrund: 0K der (1) O afro-caribisch (2) O Asien (3)
Familienstruktur:

1. Bei Erstmanifestation:
O Eltem verheiratet (1) O getrennt lebend (2), O geschieden (3),
Kind lebt bei O Vater
O Mutter
0 Elternteil mit neuem Pariner
O anderer Person:

2. Aktuelt 0 Eltemn verheiratet (1) T getrennt lebend (2), O geschieden (3),
Kind lebt bei O Vater
O Mutter
0 Elternteil mit neuem Pariner
O anderer Person:

Schulische Ausbildung und Beruf der Mutterr O H i
J Berufs i
O kein Schulabschluss
zur Zeit tatig als
Schulische Ausbildung und Beruf des Vaters: OH hluss:
0 Berufsausbildung:
O kein Schulabschluss
zur Zeit tatig als,
Geschwister
Zahl: Geschlecht:
Alter
JPosition” des Patienten:



8.5 Fragebdgen

8.5.1 TACQOL Child Form

TACQOL-CF

Ich méchts gere wissen, wie es Dir in den letzten 2 Wochen ging. Darum stells ich Dir jetzt

gin paar Fragen. Bei jeder Frage hast Du

hiade

3 Die

N
Ant

Antwortméglichkeiten habe ich hier auf einem Blart aufgeschrieben. Wahle die Anfwort aus,

die am besten zu Dir passt.

Al Hattest Du gelegentlich Ohren- mie o
oder Halsschmerzen? +
i
oft 1 - Ich fiihite mich dabei:
m} m] O m}
3 1 1 [
(sehr) michtso ziemlich schlechr
mt Eut schleche
A2 Hattest Du gelegentlich Magen- mie o
oder Bauchschmerzen? 4
il
oft [ - Ich fiihite mich dabei:
o o O o
3 1 1 ]
(sebr) michtso ziemlich schlecht
mut st schlecht
A3 Hattest Du gelegentlich mie [m]
Kopfschmerzen? B
o1
oft [ - Ich fiihlte mich dabei:

7

A4 War es Dir gelegentlich me ]
schwindlig? E
‘manchmal O
oft o }' Ich fiihlte mich dabei:
O u] O ]
3 2 1 ]
(sshr) michtso ziemlich schlecht
Zat gt schlacht
AS  War es Dir gelegentlich tibel? me |
4
manchmal 5]
oft i | }’ Ich fiihite mich dabei:
O E] o i}
3 2 1 ]
(sehr) michtso ziemlich schlecht
Zut gt schlacht
A6 Warst Du mude? me |
4
manchmal [
oft o JL Ich fiihlte mich dabei:
O u] a [m}
3 2 1 ]
(sehr) michtso ziemlich schlecht
i schlecht
AT Warst Du schlapp (trige)? nie o
+
manchmal O
oft JL Ich fiihlte mich dabei:

O




AR Warst Du benommen? mie o B3 Miihe ot dem Stehen? e o
Erkidrnng: nicht ganz wach (2.B. am 2 3
Margen) o
manchmal [ | - }_
oft Ich fiihlte mich dabei:
ot 00§ Jch b mich dabe -
2| O o 2| o Y 1] 2
: 3 2 1 [
- : ! 2 (sehr) michtso ziemlich schlecht
(sehr) michtso ziemlich schlecht gt gut  schlecht
o Fut  schlechr
A0 Hattest Du g A o B4 Z\rlluhem:‘ichm Hemuntergehen von ~ me |E|
Beschwerden? 4 )
‘manchmsl 5
Welche? mamndmal [ O JL
oft Ich fithlte mich dabel:
o . r Ich ihlte rmich dabei: - * .
- - - - | 0 O 0
‘ 3 2 1 L]
7 : 7 3 (ser) michrso ziemlich schlecht
(sehr) michtso ziemlich schlecht gm sut  schlecht
gt gut  schlecht
B5 Muhe mit dem Spielen? e o
Hattest Du gelegentlich 4
manchmal
O
RN = z
Bl Miihe mit dem Gehen? nie El i o }Ichfll h dabeir
manchmal = a O O 0
o Jl> 3 2 1 ]
- ol S— (sehr)  michrso mh:hwm schlecht
O o o O i G
3 2 1 [l
il B6 Mibe mit dem bimgen Gehen oder ~ me o
Laufen mit der Ausdaner? E
manchmal (|
= g = :
B2 Miihe mit dem Rennen? mie El = o } Ich fihite mich dabei-
(Falls das Kind nichs remmen durfte, ‘o™ menchmal o 15| O 0 O
ankreuzen und nach dem Gefihl fragen) JL £ 2 1 ]
oft a Ich fiihite mich dabei- (sehr) michiso ziemlich schlecht
O O [m} t gmt schlacht

O

3 2 1 L]
(sehr) michiso ziemlich schlecht
e gt schlecht
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B7 Mihe mt dem Halten Demes mie o C3 Miihe, Dich selbst anzukleiden? e
Gleichgewichts? * |£|
‘manchmal
manchmal [ . ]
Jl’ : ; oft O }' Tch fiihlte mich dabei
oft [ - lch fiihlte mich dabei: & o 0 &
u] O O ] 3 2 1 ]
3 2 1 [l (sehr) michtso ziembich schlecht
(sehr) michiso ziembich schlecht gt et schlecht
gt schlechr
C4 Miihe, selbst zum WC zm gehen? me
B8 Mihe, Dinge geschickt und schnell —me ] 4
zu erledigen? 5 .
o + of o} Ich fiblte mich dabei
oft [ * Ich fiihlte mich dabei: 8] O O O
3 2 1 L]
O (6] u} ] (selr) michtso ziemlich schlecht
3 2 1 0 t ot schlecht
(sehr) michiso ziemlich schlecht
g gt schlecht
C3 Miihe, selbst zu essen und zu e 2]
trinken? s
Hattest Du gelegentlich ‘manchmal O JL
Cl Mihe selbstandig zur Schule zu mie O oft [0 * Ich fiihlte mich dabei:
gehen? s o o o o
mmchmal [ | 3 2 1 [
oft o} Ich fishlte mich dabei- Gatey) mERS Sk R
a O 0 a
3 2 1 Q
e e C6 Mikhe selbst Sport zu treiben oder ~ me O
By ot dranfien zu spielen? p
manchmal EL.
C2 Miihe, Dich selbst zu waschen? zie ] oft ] } Ich fithlte mich dabei:
4 u] O 0 O
manchmal [ | 3 N 1 7z
oft ot Ich fishlte mich dabei- Kohe) 4 i bk bk

a O 0O a

3 2 1 ]
(sehr) michtso wiemlich schlecht
a gut  schlechr
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C7 Miihe selbst Hobbys zu treiben? o
4
manchmal L
oft 0 }' Ich fithlte mich dabei
O O 0 O
3 2 1 L]
(sehr) michiso ziembich schlecht
gt gut  schlecht
C8 Miihe mit dem Fahrradfahren? mie ]
4
manchmal [
oft O }’ Ich fiihilte mich dabei
a O O a
3 2 1 L]
(sebr) michiso ziemlich schlecht
) Fut  schlecht
Hattest Du gelegentlich
D1 Miihe mit dem Anfpassen oder me ]
Konzentrieren? 3
manchmal [ }
oft [ + Ich fiihite mich dabei:
o O 0 a
3 2 1 1]
(sehr) michiso zemlich schlecht
e schlacht
D2 Miihe mit dem Begreifen der me [m]
Schularbeit? 4
manchmal [
oft ot Ich fiihlte mich dabei:

(Falls Kind nicht in die Schule gehen kamn,
Frage auf Hnusaufzaben beriehen Gilt auch fir
D4uD7)
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D3 Miihe mit dem Begreifen von dem  mie o
was andere gesagt haben? E
manchmal L
oft 0O }' Ich fiihite mich dabei:
0 O O ]
3 2 1 [
(sebr) michtso ziemlich schlecht
gut gut  schlecht
D4 Miihe mit dem Rechnen? me ]
+
manchmal [ }
oft [ * Ich fihlte mich dabei:
O u] O ]
3 2 1 [
(sebr) michtso ziemlich schlecht
Zat gut  schlecht
D3 Mithe mit dem Lesen? mie fif
4
manchmal [
oft & }’ Ich fiihite mich dabei:
O u] O [m}
3 2 1 [
(sebr) michtso ziemlich schlecht
at gt schlecht
D6 Mithe mit dem Schreiben? nie o
+
manchmal O
oft L }’ Ich fithlte mich dabei:

u]

3

(sehr}
N

O O ]
2 1 ]
nichtso ziemlich schlecht
Eut  schlecht




D7 Mibhe mit dem Lernen? nie

gut gut  schlecht
D8 Miihe, die ichfigen Worte zu me ]
finden? 4
i
oft [ - Ich fiihlte mich dabei:

] O O ]
3 2 1 [}

(sehr) michtso zembich schlecht
t gt schlecht

Mit anderen Kindern und Deinen Eltern in den vergangenen zwei Wochen:
Denke jeweils kurz dariiber nach, wie es in den letzten zwei Wochen war...

El Ich konnte mit anderen Kindern gut oft o
spielen oder sprechen 4
manchmal o
mie O }Ichfﬁhltemichdabﬁ?
a O O a
3 2 1 [l
(sehr) michiso ziemlich schlecht
e schlecht
E2 Ich konnte bei anderen Kindern oft o
mich selbst behaupten 4

manchmal o }
mie [ - Ich fihlte mich daber:
a O 0O a

3 2 1 L]
(sehr) michiso ziemlich schlecht
£ gt schlecht
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E3 Andere Kinder baten mich O
mutzuspielen E
manchmal [
me 0 }‘mﬁhnemnhdaber
0 O O ]
3 2 1 [
(sebr) michtso ziemlich schlecht
gut gut  schlecht
E4  Ich fiihlte mich bei anderen oft ]
Kindern wohl 4
manchmal [
ne O } 1ch ke mich dabet:
O El o O
3 2 1 [
(selr) michtso ziemlich schlecht
ut zut  schlecht
E5 Ichkomnte mif meinen Eltern gut ~ oft |
spielen oder sprechen. +
manchmal ]
me O } Ich e mich dabei
iG] u] O O
E 2 1 [
(sebr) michtso ziemlich schlecht
t Eut schlecht
E6 Memen Eltemn gegeniber warich e ]
schweigsam und still 4
manchmal a
oft 00} 1ch ke mich dabei

u]

3
(seim)
r

O 0 ]

2 1 -]
nichtso ziemlich schlecht

gm schlechr




E7 Ich war memen Eltern gegeniiber ~ mie
unruhig oder ungeduldig

5]

4

o,

0O }'lchmhnemmhdahﬂ
O o
3 2

E8 Ich war memen Eltern gegeniiber me ]
aufsdssig. 4
manchmal [
aft o }’ Ich fithite mich dabei:
m} El o O
3 2 1 L]
(sebr) michtso ziemlich schlecht
e sut  schlecht
Ich fithlte mich in den letzten zwei Wochen....
nie manchmal oft nie manchmal oft
F47: fighlich- Oy 'y ] %) F55: entspannt:  O(g) 1) O
F 48: betriibt: [n'5)) Oq@) O F56: aggressiv: O oy O
F49: vergniigt: (o) O [w's)] F57: ghickhick: O oy 0@
F350: base: 0oy Oom o F58: wiitend: O oy ully))
Fil: mufriedenr O om (')} F309: selbstsicher:T(m (m'y}) O
F52: besorgt: (w'5)) 0@ [m'() F60: eifersiichtie: Oy O O
F33: tberschwanglich- O) D) 0 Fél: froh: 0y o )]
F54: tritbsimmig: () 'y ] [m't)] F62: angstlich: O 1) O
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8.5.2 TACQOL Parent Form

LECOOUFE
AU e RAGENGEN Sefen SISNR ENS ANZENS VO FIEgEN 2L S4EI0EN IS KINGES, Be jeder FIa0R INGEN SI2 &N [ AMMONEN. Wanen Si
as, Antwot.
‘Nachfoigend steht ein Beisplet
Hatte iy Kind Kopfschmenzen™ Ene
o manchmal M Kind e sich dabet
. (== nicht 5o demikch ~ sohiecht
schiecnt
wem rganger KIEAIZENEN! I (535 KCZSMEhen vor T wie im

‘"Wenn It Kind manchmal coer oft miachen sle e Kreuzchen bel ener deser. sisht de Frage "Mein
KING FURIte slcn gaber”. Tragen Sie dort e, wie sich IY KInd fe, 35 & natie. Wie In gam ==
welcham sich = Kind "richt soqur machen Sie mit des nchsten Frape welter
Hialfe Iy KIro Koplschmeszen? onie
Elmanchemal Msin Kind flfite sich dabet.
oat El E n
(=) nicrt o demikh schiecht
‘schiecht
A SChmErzEn UG BeSCIWErDEN N den VENJENgenan Wochan
Denken Sie jeweils kurz dariber nach, wie 25 I den vergangenen Wochen var.
1. HaEemrkng geegentcn
Ohven- oder Halsschmemzen? {40 nie
o manchmal Mein Kind finfe sich dabet:
o gl 2@ a1 oo
(senn) meniso Zemgcn
ot @t ‘schiecht
2 Hatlelhr Kind gelegerticn
Magery ooer
Barnsenmenzen? 7 nie
o manchmal Nain KInd flne sich dabet:
o a3 22 a1 o {0
(sehn) richts0 Demich saiecht
o N ‘sonecnt
3. Hatelhr Kind gelegeriiich
Kopfschmerzen? () e
o manchma Wi KIra O o dzber
oot 163 2@ 2 oo
(sehr) nichis0 zemich sanlecht
at @t ‘scniecnt



Hatte Inr Kind Schwierigittsn mit den

Aldivitaten In den letzien Wochen?

Tolgenden
Denken Sie jewells kurz darber nach, wie &6 In den vergangenen Wiachen war, Hatte I Kind— gelegentlich.

War es Trem Kind
gelegentiich 7 crile
o manchmal Misin KInd flhite sich dabal:
cat a3 =2 3 (1) o)
(sehr} richt 50 ziemich
ot qut schiecht
‘War s lhrem Kind
gelegentlich Tbel? (4)c e
> manchmal Misin KInd flhite sich dabet
oot I3 22 a1 o {0
{sehr) richt 50 zemich
o ‘schiecht
War ihr Kind made? (4)7 nie
= manchmal Mistn KInd flfite sich dabel
coat I3 22 3 {1) o {0
(senr) micht 50 zZiemich safiecht
qut sehiecht
Wiar Ihr Kind frage? (47 ne
= manchmal Misin KInd fliite sich dabel
oot a3 =2 (1) o
(sehr} richt 50 Zemich
o qut schiecht
Warlhr Kind berommen? (4] e
© manchmal Misin KInd flnite sich dabel
cat a3 =2 3 (1) o)
richt 50 zZiemich scftecht
ot qut schiecht
Hatte Inr Kind andere:
‘oder Beschwarden? “ crie
2 manchmal Misin KInd TOnite sleh dabel
oot 3@ 2} a1 o {0
{sehr) 0 zemich
o schiecht

W as T0r Schmerzen ooer Beschwemman waren das?

Mne mit dem Gehen? 4)0 ke
7 manchmal Main Kind filhite sich dabel:
3 I3 o2 a1 aim
(senry richtso Ziemicn ‘schiecht
qut qut ‘schiechit
Mne mit dem Larfen (47 nie
Rennen? 7 manchmal Mein Kind fihite sich dabd:
Tt a3 o) i) oy}
{senry richt 50 Zemich sefiecht
qut ‘schigehit
Mine mit dem Sizhen? ) Tne
7 manchmal Maain Kind fihite sich dabel:
Jat a3 of2) i) oy}
{senr) richt 50 Ziemich ‘schiecht
qut qut schiecht
Mdne mit dem Herunter-
\gehen vo Treppen’? [T} 7 nie
7 manchmal Main Kind fihite sich dabel:
Jot B o) B! o}
{senr) richi 50 Zemich ‘schiecht
qut ‘schiecnit
Mne mit dem Spifen? ) Jne
7 manchmal Miein Kind filhite sich dabel:
Tt a3 o) i) oy}
=) richi 0 Zemich seliecht
qut ‘schiecnit
Mihe mit dem lngen Gehen
‘oder Laufien, mit der
Austauer? {4y nie
7 manchmal Maain Kind filhite sich dabel
Tt a3 oj2) ] ofll}
{senry richiso Ziemich ‘schiecht
qut qut ‘schiechit




MOne mit dem Halten des.
Gisichgeaidts?

14 o
© manchmal Msin Kind fihite sich dabal:
o oiF) =2 o) {0y
(senr) richtso Zemich ‘schiecht
qut Qut ‘schiecait
Mne, Dinge geschickt und
‘schnell 2u enledigen? 40 nie
o manchmal aain Kind fihite sich dabe
o o) 202 o) =0
(senr) richt 50 Ziemich ‘schiecht
ot ut ‘schiecit
C. Hatts ihr o ietzten Wochen?
‘Denken Sie jawels KUz dandber nach, W &5 In den vergangenan Wochen war. Hatte Ihr Kind getegentich._
Mhe, sebstanag zur
Schue 7 gahen? [ ome
o manchmal Min Kind fihite sich dabel:
oot of3) 202 off) {0}
{senr) richt 50 Zemich ‘schiecht
qut ‘schiechit
MiNe, 5k seibst 2u waschen (4} ome
o manchmal Mt Kind fihite sich dabel
oot oi3) 22 (i) {0}
¢ michi s0 Zemich ‘schiecht
qut schiecht
Mahe, sich sebst a2
7 14 e
o manchmal Mein Kind fihite sich dabal:
oot of3) 202 o) {0}
{senr) richiso Zemich ‘schiecht
qut ot ‘schiechit
Mihe, seibel Zum WC 2u
7 “ o
© manchmal Maain Kind fihite sich dabel
oot o) 202 i) {0}
{senr) richt 50 Temich ‘schiecht
Qut ‘schiechit
Midihe, selbel zu eesen und 2u
E (o e
o manchmal Min Kind TORite sich dabe
oot oi3) 202 off) {0}
{senr) richt 0 Zemich ‘schiecht
qut qut sehiecht

6. MOne, seinsl Sport 2u treban

00e Al Zuspigen?  (4) e
o manchma Nsin KInd flnite sich dabal:
= o3 =2 oif) {0}
{senr) richi s zZiemiich scfiecht
ot ‘sehiecnt
7. Mhe, seiet Hotys 2u
belrelen? [T e
o manchma Nsin KInd fnite sich diabal
= o3 22 o) {0}
richis0 zemich sefiecht
ot ot ‘sehiecnt
8. MONemE dem FahTamawen? (4) e
£ manchma hésin KInd fnite sich dabal
o o3 =) o) ~(m)
{5en) richisn ziemich scfiechi
ot ‘sehiecnt
0. Hatteinr mit n wiochan?
Denkan Sz jewesls KUIZ daNbar nach, wie 85 I den vergangenan Wochen war. He I Kind  gelegentich.
1. MOnemitgem Autpassen
oder Konzenmeren® ) onie
o manchmat hsin KInd flnite Sich dabal:
o o3 R oj1) o)
{58 richi 0 ziemich safiechi
ot wut ‘schiecnt
2. MONemi gem Begreten der
Schuamet? “ ome
© manchma Misin KInd flhite sich dabel:
o o3 [ o) )
{senr) richi s zZiemiich sefiecht
ot wt ‘schiect
3. Mnemi dem Begreien von
e, Was ancere gesagt
naten? “ e
£ manchma hsin Kird flhdte sich dabal:
o o3 =1 oi1) o)
{senr) ricnts0 zZemich sehiecht
ot wut ‘schiecnt
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4, MOnemEdemRechnen?  (4) ome
o manchmal i Kind fihite sich dabel:
oot of3) 202 o) {0}
(0] richl 50 Zemich ‘seftecht
qut ut ‘schiechit
5 MOnemit dem Lesen? {417 nie
o manchmal Mein Kind fihite sich dabal:
oot oiF) 202 o) 20
{senr) richtso Zemich schiecht
qut Qut ‘schiechit
6. Monemi dem Schielben?  (4) onie
T manchmal Ml Kind fOnite sich dabal:
oot of3) 202 o) {0}
{senr) richiso Zemich ‘schiecht
qut qut ‘schiecnit
7. Nonemidem Lamen? 4 o e
© manchmal Maain Kind fihite sich dabel:
cat ol 202 i) =0}
(senr) richt 50 Ziemich ‘schiecht
ot ut ‘schiechit
5. Mane, die richiigen Wore
Zu fingen? 14 ome
o manchmal Main Kind flhite sich dabel:
oot o) 22 oft) 20}
{senry richtso Ziemich ‘schiecht
qut ut ‘schiechit
[E. Mit anderen Kindem und lhnsn asibst in dan Wochen
‘Denken Sie jawels KUz dandber nach, wie &5 In den vergangenan Wochen war.
1. Mein Kind konnie mit anderen
Kingem gut spisien oder
‘EprEChen? ) o
£ milkeft genug Mein KInd flhite sich dabal:
omie oiF) 202 o) 20
{senr) richtso Zemich schiecht
qut qut ‘schiechit
2 Mein Kind konnie bel anderen
Kindem sich selbst
behaupten. 14 oR
1 milcft genug Main KInd flhite sich dabal:
omie o =] o) oy
{senr) richt 50 Zemich schiecht
ot qut ‘schiecht
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JAndere KInger baten
Kind mitzuspisien. ) oR
o il genug Main Kind fhite sich dabal:
onie o3 [z oj1) o}
{senr) richt 50 Ziemich ‘schiecht
qut qut ‘schiecht
Mein Kind f0hite sich bel
anderen Kindam wahl 4) ochR
o il genug Main Kind fhite sich dabal:
e oF v oj1) ~o}
{senr) richi 50 Zemich schiecht
ot qut schiechit
Mein Kind konne gut mit uns
Eltem spisten oder
‘sprEchen. “ o
o il genug Main Kind fhite sich dabsl:
ol i3 22 i) {0}
f Zemich schiecht
qut ‘schiecht
Mein Kind war uns Eltem
‘gegeEniber SCTWEISam
und stil. 14 ome
o manchmal Msin Kind fihite sich dabel:
- oi3 212 i) {0}
{senr) richi s0 Zemiich schiecht
qut qut schiecht
Mein Kind war uns Eltem
‘gegendber unruhig oder
Ungeduidl]. “ ok
o manchmal Maain Kind fihite sich dabel
= oiF 2(2) o1} =]
{senr) richt 50 Zemich ‘schiecht
qut qut ‘sehiecht
Mein Kind war uns Eltem
) e
o manchmal Main Kind fihite sich dabe
o o 32 i1} =0}
50 Zemich schiecht
ot qut ‘schiechit




{2 Main Kind fihite sich In den verganganan Wochen__
nie manchmal ot mie manchmal on

[F4T: frohiicit oy ) 32) FS5: entspannt ofd) 1) og2)
F 45 betribt o2y ) @ 55 aggressiv. of2) 1) o)
[Fag: vergig: o ) 2 [T gillcklich: o) i o)
[P bose: o2y i = [P witend: o2y ) of)
F51: Zufieden: ofd) ) a2) 3 sebsisicher ofm) 1) og2)
52 Desorgt =2 am 2m o0 effersichiig a2) Bl aim)
FS3: Oberschwanglich: {0} ) o2y FB1: fron: o) ) gy
F5& tnibsinnig o[z 1) o) FEZ: angetiich: o) 1) oig)

8.5.3 Child Behaviour Checklist

Auf den folgenden Seiten finden Sie eine weitere Liste von Verhaltensweisen von Kin-
dern/ Jugendlichen. Bitte kreuzen Sie fir jedes Merkmal, das lhr Kind jetzt oder inner-
halb der letzten Wochen beschreibt, die zutreffende Antwort an. Machen Sie bitte bei
jedem Merkmal ein Kreuzchen. Falls Merkmale nicht zutreffen, kreuzen Sie das Kastchen
"stimmt nicht" an.

Mein Kind:

CBCL (Achenbach, 1991)

stimmt stimmt stimmt
nicht etwas genau
(soweit oder oder
bekannt)  manchmal haufig
0 1 2
1. Verhalt sich zu jung fiir sein Alter O O O
2. Hat Allergien O O O
3. Streitet oder widerspricht viel [ [ O
4. Hat Asthma O O O
5. Verhilt sich wie ein Kind des anderen [ O O
Geschlechts
6. Kotet ein O O O
7. Gibt an, schneidet auf O O O
8. Kann sich nicht konzentrieren, kann nicht [ [ O
lange aufpassen
9. Kommt von bestimmten Gedanken nicht O O O
los, hat Zwangsgedanken
10.  Kann nicht stillsitzen, ist unruhig oder [ O O

Uberaktiv
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

Klammert sich an Erwachsene oder ist
abhangig

Klagt uber Einsamkeit

Ist verwirrt oder zerstreut

Weint viel

Ist roh zu den Tieren oder qualt sie

Ist roh oder gemein zu anderen, schiichtert
sie ein

Hat Tagtraumereien oder ist gedankenver-
loren

Verletzt sich absichtlich oder versucht
Selbstmord

Verlangt viel Beachtung
Macht seine eigenen Sachen kaputt

Macht Sachen kaputt, die den Eltern,
Geschwistern oder anderen gehoéren

Gehorcht nicht zu Hause
Gehorcht nicht in der Schule
Isst schlecht

Kommt mit anderen Kindern/ Jugendlichen
nicht gut aus

stimmt
nicht
(soweit
bekannt)

0
O

O OO 0O0a4ad

O o od

O o0onood

stimmt
etwas
oder
manchmal

1

|

O OO 0O0a4ad

O o od

O o0onood

stimmt

genau
oder

haufig

2

|

O OO 0O0a4ad

O o od

O o0onood
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26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Scheint sich nicht schuldig zu fiihlen, wenn
es sich schlecht benommen hat

Ist leicht eifersiichtig

Isst oder trinkt Dinge, die nicht zum Essen
oder Trinken geeignet sind (keine SiRig-
keiten)

Furchtet sich vor bestimmten Tieren, Situa-
tionen oder Platzen (Schule ausgenom-
men)

Hat Angst, in die Schule zu gehen

Hat Angst, etwas Schlimmes zu denken
oder zu tun

Glaubt, perfekt sein zu missen

Beklagt sich, dass es nicht geliebt wird
Glaubt, andere wollen ihm/ihr etwas tun
Fahlt sich wertlos und unterlegen

Verletzt sich haufig und ungewollt, neigt zu
Unféllen

Gerét leicht in Raufereien, Schlagereien
Wird viel gehanselt

Hat Umgang mit anderen, die in Schwie-
rigkeiten geraten

stimmt
nicht
(soweit
bekannt)

0
O

O d

O O 0000

O d

stimmt
etwas
oder
manchmal

1

|

O d

O O 0000

O d

stimmt

genau
oder

haufig

2

|

O d

O O 0000

O d



40.

a1,

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

Hort Gerausche und Stimmen, die nicht da
sind

Ist immer impulsiv oder handelt, ohne zu
Uberlegen

Ist lieber allein als mit anderen zusammen
Ligt, betrtgt oder schwindelt

Kaut Fingernagel

Ist nervés oder angespannt

Hat nervése Bewegungen oder Zuckungen
Hat Alptraume

Ist bei anderen Kindern oder Jugendlichen
nicht beliebt

Leidet an Verstopfung

Ist zu furchtsam oder angstlich
Fihlt sich schwindelig

Hat zu starke Schuldgefiihle
Isst zu viel

Ist immer mide

Hat Ubergewicht

stimmt
nicht
(soweit
bekannt)

0
O

|

OoO0o0Oo0Ooaoad

OoO0o0Oo0Ooaoad

stimmt
etwas
oder
manchmal

1

|

|

OoO0o0Oo0Ooaoad

OoO0o0Oo0Ooaoad

stimmt

genau
oder

haufig

2

|

|

OoO0o0Oo0Ooaoad

OoO0o0Oo0Ooaoad
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56.

57.

58.

59.

60.

61.

Hat folgende Beschwerden ohne bekannte
korperliche Ursache:

a) Schmerzen (auer Kopf- und Bauch-
schmerzen)

b)  Kopfschmerzen
c) Ubelkeit

d) Augenbeschwerden (ausgenommen
solche, die durch Brille korrigiert sind)

e) Hautausschlage oder andere Haut-
probleme

f)  Bauchschmerzen oder Magenkramp-
fe

g) Erbrechen
h)  Andere Beschwerden:
Greift andere korperlich an

Bohrt in der Nase, zupft oder kratzt sich an
anderen Korperstellen

Spielt in der Offentlichkeit an den eigenen
Geschlechtsteilen

Spielt zu viel an den eigenen Geschlechts-
teilen

Ist schlecht in der Schule

stimmt
nicht
(soweit
bekannt)

0

O d

O ooOoo O

|

stimmt
etwas
oder
manchmal

1

O d

O ooOoo O

|

stimmt

genau
oder

haufig

2

O d

O ooOoo O

|



62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

Ist kdrperlich unbeholfen oder ungeschickt

Ist lieber mit alteren Kindern oder Jugend-
lichen als mit Gleichaltrigen zusammen

Ist lieber mit jingeren Kindern zusammen
Weigert sich zu sprechen

Tut bestimmte Dinge immer und immer
wieder, wie unter einem Zwang

L&uft von zu Hause wegl]

Schreit viel

Ist verschlossen, behalt Dinge fur sich
Sieht Dinge, die nicht da sind

Ist befangen oder wird leicht verlegen
Zundelt gerne oder hat schon Feuer gelegt
Hat sexuelle Probleme

Produziert sich gerne oder kaspert rum

Ist schuichtern oder zaghaft

Schlaft weniger als die meisten Gleichaltri-
gen

Schlaft tagsuber und/oder nachts mehr als
die meisten Gleichaltrigen

stimmt
nicht
(soweit
bekannt)

0
O
O

O o od

OO00O0O0O0o0oooan

|

stimmt
etwas
oder
manchmal

1
(|
(|

O o od

OO0O0O0O0o0ooood

|

stimmt

genau
oder

haufig

2
(|
(|

O o od

OO0O0O0O0o0ooood

|
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78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

Schmiert oder spielt mit Kot

Hat Schwierigkeiten beim Sprechen
Starrt ins Leere

Stiehlt zu Hause

Stiehlt anderswo

Hortet Dinge, die es gar nicht braucht
Verhalt sich seltsam oder eigenartig

Hat seltsame Gedanken oder fremdartige
Ideen und Vorstellungen

Ist stérrisch, mirrisch oder reizbar

Zeigt plotzliche Stimmungs- und Gefiihls-
wechsel

Schmollt viel und ist leicht eingeschnappt
Ist misstrauisch

Flucht oder gebraucht obszéne (schmutzi-
ge) Worter

Spricht davon, sich umzubringen
Redet oder wandelt im Schlaf

Redet zu viel

stimmt
nicht
(soweit
bekannt)

0

Oo0o0o0Oo0ooaoad

O d

|

O d

stimmt
etwas
oder
manchmal

1

Oo0o0o0Oo0ooaoad

O d

|

O d

stimmt

genau
oder

haufig

2

Oo0o0o0Oo0ooaoad

O d

|

O d



94.

95.

96.

97.

98.

99.

100.

101.

102.

103.

104.

105.

106.

107.

108.

Hanselt andere gern

Hat Wutausbriiche oder ein hitziges Tempe-
rament

Denkt zuviel an Sex
Bedroht andere
Lutscht am Daumen

Ist sehr auf Ordentlichkeit und Sauberkeit
bedacht

Hat Schwierigkeiten mit dem Schlafen

Schwanzt die Schule (auch einzelne Stun-
den)

Zeigt zuwenig Aktivitat, ist zu langsam oder
trage

Ist unglicklich, traurig oder niedergeschla-
gen

Ist ungewdhnlich laut

Trinkt Alkohol, nimmt Drogen oder miss-
braucht Medikamente

Richtet mutwillig Zerstérung an
Nasst tagsuber ein

Nasst im Schlafen ein

stimmt
nicht
(soweit
bekannt)

0
O
O

O o0onood

O d

|

stimmt
etwas
oder
manchmal

1
(|
(|

O o0onood

O d

|

stimmt

genau
oder

haufig

2
(|
(|

O o0onood

O d

|

109.

110.

111.

112.

113.

Quengelt oder jammert

Méchte gern ein Kind/Jugendlicher des
anderen Geschlechts sein

Zieht sich zurlick, nimmt keinen Kontakt mit
anderen auf

Macht sich zu viele Sorgen
Bitte beschreiben sie hier die Probleme

lhres Kindes, die bisher noch nicht erwahnt
wurden

8.5.4 Teacher Report Form

stimmt stimmt stimmt
nicht etwas genau
(soweit oder oder

bekannt)  manchmal haufig

0 1 2

O O O

O O O

O O O

O O O

O O O

Im Folgenden finden Sie eine Liste von Verhaltensweisen von Kindern/Jugendlichen.

Bitte kreuzen Sie fir jedes Merkmal, das lhre/n Schuler/in in den letzten Wochen be-

schreibt, die zutreffende Antwort an. Falls Merkmale nicht zutreffen, kreuzen Sie das

Kastchen "stimmt nicht" an.

Der/die Schuler/in:

90

Stimmt Stimmt Stimmt
nicht etwas genau
(soweit oder oder
lhnen manchmal  haufig
bekannt)
0 1 2



10.

1.

12.

13.

14,

Verhalt sich zu jung fir sein Alter

Summt oder macht seltsame Gerausche im
Unterricht

Streitet oder widerspricht viel
Bringt angefangene Aufgaben nicht zu Ende

Verhalt sich wie ein Kind des anderen Ge-
schlechts

Ist trotzig, ablehnend oder frech zu den Leh-
rern/Lehrerinnen

Gibt an, schneidet auf

Kann sich nicht konzentrieren, kann nicht
lange aufpassen

Kommt von bestimmten Gedanken nicht los,
hat Zwangsgedanken

Kann nicht stillsitzen, ist unruhig oder Uberak-
tiv

Klammert sich an Erwachsene oder ist abhan-
gig

Klagt iber Einsamkeit
Ist verwirrt oder zerstreut

Weint viel

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0
O

O d

Stimmt
etwas
oder
manchmal

|

O d

Stimmt
genau
oder
haufig

|

O d
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Ist zappelig

Ist roh/gemein zu anderen, schiichtert sie ein
Hat Tagtraumereien oder ist gedankenverloren
Verletzt sich absichtlich/versucht Selbstmord
Verlangt viel Beachtung

Macht seine/ihre eigenen Sachen kaputt
Zerstort die Sachen anderer

Hat Schwierigkeiten, Anweisungen zu befol-
gen

Gehorcht nicht in der Schule
Stort andere Schiler
Kommt mit anderen Schiilern nicht gut aus

Scheint sich nicht schuldig zu fiihlen, wenn
er/sie sich schlecht benommen hat

Ist leicht eiferstichtig
Isst oder trinkt Dinge, die nicht zum Essen
oder Trinken geeignet sind (Keine SuRigkei-

ten)

Firchtet sich vor bestimmten Tieren, Situatio-
nen oder Platzen (Schule ausgenommen)

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0

Oo0oo0o0Oo0ooaoad

O o0onood

O d

Stimmt
etwas
oder
manchmal

N

Oo0oo0o0Oo0ooaoad

O o0onood

O d

Stimmt
genau
oder
haufig

N

Oo0oo0o0Oo0ooaoad

O o0onood

O d



30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

Hat Angst, in die Schule zu gehen

Hat Angst, etwas Schlimmes zu denken/ zu
tun

Glaubt, perfekt sein zu miissen

Beklagt sich, dass er/sie nicht geliebt wird
Glaubt, andere wollen ihm/ihr etwas tun
Fahlt sich wertlos und unterlegen

Verletzt sich haufig und ungewollt, neigt zu
Unfallen

Gerat leicht in Raufereien, Schlagereien

Wird viel gehanselt

Hat Umgang mit anderen, die in Schwierigkei-

ten geraten

Hort Gerdusche und Stimmen, die nicht da
sind

Ist immer impulsiv/handelt, ohne zu liberlegen

Ist lieber allein als mit anderen zusammen
Lugt, betriigt oder schwindelt

Kaut Fingernagel

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0

O d

0 I R I R

O d

|

O o0onood

Stimmt
etwas
oder
manchmal

O d

0 I R I R

O o od

|

O o0onood

Stimmt
genau
oder
haufig

O d

0 I R I R

O o od

|

O o0onood
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45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

Ist nervés oder angespannt

Hat nervése Bewegungen oder Zuckungen
Ist Giberangepasst

Ist bei anderen Schilern nicht beliebt
Hat Lernschwierigkeiten

Ist zu furchtsam oder angstlich

Fuhlt sich schwindelig

Hat zu starke Schuldgeflhle

Redet dazwischen

Ist immer mide

Hat Ubergewicht

Hat folgende Beschwerden ohne bekannte
korperliche Ursache:

1. Schmerzen (auBer Kopf- und Bauch-
schmerzen)

2. Kopfschmerzen
3. Ubelkeit

4. Augenbeschwerden (ausgenommen
solche, die durch Brille korrigiert sind)

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0

Oo0oO0oooooooaoad

|

O d

Stimmt
etwas
oder
manchmal

N

Oo0oO0oooooooaoad

|

O d

Stimmt
genau
oder
haufig

N

Oo0oO0oooooooaoad

|

O d



57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

5. Hautausschlage oder andere Hautprob-
leme

6. Bauchschmerzen oder Magenkrampfe
7. Erbrechen

8. Andere Beschwerden

Bitte beschreiben:
Greift andere korperlich an

Bohrt in der Nase, zupft oder kratzt sich an
anderen Korperstellen

Schlaft im Unterricht ein

Ist apathisch oder unmotiviert

Ist schlecht in der Schule

Ist korperlich unbeholfen oder ungeschickt

Ist lieber mit alteren Kindern oder Jugendli-
chen als mit Gleichaltrigen zusammen

Ist lieber mit jingeren Kindern zusammen
Weigert sich zu sprechen

Tut bestimmte Dinge immer und immer wieder,
wie unter einem Zwang

Stort in der Klasse

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0
O

|

O d

O OO 0O0a4ad

o d

Stimmt
etwas
oder
manchmal

|

O d

O OO 0O0a4ad

o d

Stimmt
genau
oder
haufig

|

O d

O OO 0O0a4ad

o d
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68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

Schreit viel

Ist verschlossen, behalt Dinge fiir sich
Sieht Dinge, die nicht da sind

Ist befangen oder wird leicht verlegen
Arbeitet unordentlich

Verhalt sich verantwortungslos
Produziert sich gerne oder kaspert rum
Ist schiichtern oder zaghaft

Zeigt aufbrausendes und unberechenbares
Verhalten

Muss Forderungen sofort erfiillt bekommen, ist
schnell frustriert

Ist unaufmerksam oder leicht ablenkbar
Hat Schwierigkeiten beim Sprechen
Starrt ins Leere

Ist bei Kritik schnell verletzt

Stiehlt anderswo

Hortet Dinge, die er/sie gar nicht braucht

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0

OO00O00u0aogoaoaod

|

i I O O O O

Stimmt
etwas
oder
manchmal

Ooooooooongo -

|

i I O O O O

Stimmt
genau
oder
haufig

OoO0O0o0OoOooooanOs

|

i I O O O O



84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

Verhalt sich seltsam oder eigenartig

Hat seltsame Gedanken oder fremdartige
Ideen und Vorstellungen

Ist storrisch, mirrisch oder reizbar

Zeigt plotzliche Stimmungs- und Gefiihlswech-
sel

Schmollt viel und ist leicht eingeschnappt
Ist misstrauisch

Flucht oder gebraucht obszdne (schmutzige)
Woérter

Spricht davon, sich umzubringen

Redet oder wandelt im Schlaf

Redet zu viel

Hanselt andere gern

Hat Wutausbriiche/ein hitziges Temperament
Denkt zuviel an Sex

Bedroht andere

Kommt zu spéat zur Schule oder zum Unterricht

Ist sehr auf Ordentlichkeit und Sauberkeit

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0
O

O o od

OO0O0O00O0QaoQoaogaod

Stimmt
etwas
oder
manchmal

|

O o od

OO0O0O00O0QaoQoaogaod

Stimmt
genau
oder
haufig

|

O o od

OO0O0O00O0QaoQoaogaod

94

100.

101.

102.

103.

104.

105.

106.

107.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

bedacht

Erledigt aufgetragene Arbeiten nicht
Schwanzt die Schule (auch einzelne Stunden)
Zeigt zuwenig Aktivitat, ist zu langsam/trage
Ist ungliicklich, traurig oder niedergeschlagen
Ist ungewdhnlich laut

Trinkt Alkohol, nimmt Drogen oder miss-
braucht Medikamente

Versucht zu sehr, anderen zu gefallen
Mag die Schule nicht

Hat Angst, Fehler zu machen
Quengelt oder jammert

Sieht ungepflegt aus

Zieht sich zurlick, nimmt keinen Kontakt mit
anderen auf

Macht sich zu viele Sorgen

Stimmt
nicht
(soweit
lhnen
bekannt)

0

0 i I O B O O

i I O O O O

|

Stimmt
etwas
oder
manchmal

0 i I O B O O

i I O O O O

|

Stimmt
genau
oder
haufig

0 i I O B O O

i I O O O O

|

Bitte beschreiben sie hier die Probleme lhres Schiilers/lhrer Schiilerin, die bisher

noch nicht erwahnt wurden

Bitte vergewissern Sie sich, dass Sie keine Frage ausgelassen haben. Vielen Dank!



Allgemeine Bemerkungen/Kommentare:

Zeugnisnoten:

(Letztes Zeugnis vor Krankheit/Unfall)
Deutsch:

Mathematik:

Heimat- und Sachunterricht::

Fehlzeiten:

(im letzten Halbjahr vor Krankheit/Unfall)
max. 1 Tag

2-5 Tage

6-10 Tage

11-20 Tage

mehr als 20 Tage

8.5.5 Brief Symptom Inventory

Sie finden nachstehend eine Liste von Beschwerden, die man manchmal hat. Bitte lesen
Sie jede Frage einzeln sorgféaltig durch und entscheiden Sie, wie stark Sie durch diese
Beschwerden gestort oder bedrangt worden sind, und zwar wéhrend der vergangenen
Wochen bis heute.

Wie sehr litten Sie in den letzten Wochen unter ...?
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10.

11.

BSI (Derogatis & Melisaratos, 1983) Uber- ein ziem-  stark
haupt  wenig lich
nicht

0 1 2 3
Nervositat oder innerem Zittern O O O O
Ohnmachts- und Schwindelgefiihlen [ [ [ [
der Idee, dass irgendjemand Macht [ [ [ [
Uber Ihre Gedanken hat
dem Gefiihl, dass andere an den meis- O O O O
ten Ihrer Schwierigkeiten Schuld sind
Gedachtnisschwierigkeiten
dem Geflhl, leicht reizbar oder verar-
gerbar zu sein
Herz- oder Brustschmerzen
Furcht auf offenen Platzen oder auf der
Stralte
Gedanken, sich das Leben zu nehmen
dem Geflihl, dass man den meisten
Menschen nicht trauen kann
schlechtem Appetit O O O O

sehr

stark

o O O



12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

BSI (Derogatis & Melisaratos, 1983)

plétzlichem Erschrecken ohne Grund

Geflihlsausbriichen, denen gegeniiber

Sie machtlos waren

Einsamkeitsgefiihlen, selbst wenn Sie

in Gesellschaft sind

dem Gefiihl, dass es Ihnen schwerfallt,

etwas anzufangen

Einsamkeitsgefiihlen

Schwermut

dem Geflihl, sich fiir nichts zu interes-

sieren

Furchtsamkeit

Verletzlichkeit in Gefiihlsdingen

dem Gefiihl, dass die Leute unfreund-

lich sind oder Sie nicht leiden kénnen

Minderwertigkeitsgefiihlen  gegeniiber

Uber- ein ziem-
haupt  wenig lich
nicht
0 1 2
O
O O O
O O O
O O O

stark  sehr

stark
3 4
O O
O O
O O
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23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

BSI (Derogatis & Melisaratos, 1983) Uber- ein ziem-
haupt

nicht

wenig lich

anderen
Ubelkeit oder Magenverstimmung

Dem Geflihl, dass andere Sie beobach-

ten oder Uber Sie reden
Einschlafschwierigkeiten

Dem Zwang, wieder und wieder nach-

zukontrollieren, was Sie tun
Schwierigkeiten, sich zu entscheiden

Furcht vor Fahrten in Bus, StralRen-
bahn, U-Bahn oder Zug

Schwierigkeiten beim Atmen
Hitzewallungen oder Kélteschauern

der Notwendigkeit, bestimmte Dinge,
Orte oder Tatigkeiten zu meiden, weil

Sie durch diese erschreckt werden

Leere im Kopf O O O

sehr

stark



33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

BSI (Derogatis & Melisaratos, 1983)

Taubheit oder Kribbeln in einzelnen

Kérperteilen

dem Geflihl, dass Sie fir lhre Sinden

bestraft werden sollten

einem Gefiihl der Hoffnungslosigkeit

angesichts der Zukunft

Konzentrationsschwierigkeiten

Schwachegefihl in einzelnen Korpertei-

len

dem Geflihl, gespannt oder aufgeregt

Zu sein

Gedanken an den Tod oder ans Ster-

ben

dem Drang, jemanden zu schlagen, zu

verletzen oder ihm Schmerz zuzufiigen

dem Drang, Dinge zu zerbrechen oder

zu zerschmettern

Uber-
haupt
nicht

ein

wenig

ziem-
lich

stark

sehr

stark
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42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

BSI (Derogatis & Melisaratos, 1983)

starker Befangenheit im Umgang mit

anderen

Abneigung gegen Menschenmengen,

z.B. beim Einkaufen oder im Kino

dem Eindruck, sich einer anderen
Person nie so richtig nahe flihlen zu

kénnen

Schreck- oder Panikanfallen

der Neigung, immer wieder in Erdrte-
rungen und Auseinandersetzungen zu

geraten

Nervositdat, wenn Sie allein gelassen

werden

mangelnder Anerkennung lhrer Leis-

tungen durch andere

so starker Ruhelosigkeit, dass Sie nicht

stillsitzen kénnen

dem Gefihl, wertlos zu sein

Uber-
haupt
nicht

ein

wenig

ziem-
lich

stark

sehr

stark



BSI (Derogatis & Melisaratos, 1983) Uber- ein
haupt  wenig
nicht

0 1
51. dem Gefiihl, dass die Leute Sie aus- [ [

nutzen, wenn Sie es zulassen wirden
52. Schuldgeflihlen

53. dem Gedanken, dass irgendetwas mit

Ihrem Verstand nicht in Ordnung ist.

8.5.6 Family Relationship Index

ziem-
lich

stark  sehr
stark
3 4
O O

Sie finden nachfolgend verschiedene Aussagen Uber das Familienleben. Wenn eine Aussage lhre

Familie treffend beschreibt, kreuzen Sie bitte "stimmt" an, wenn die Aussage eher nicht oder gar nicht

auf Ihre Familie zutrifft, machen Sie ein Kreuzchen in das Kastchen "stimmt nicht". Bei Unentschie-

denheit kreuzen Sie die Aussage an, die eher zutrifft.

FRI (Moos&Moos, 1994)

1. Familienmitglieder helfen und unterstiitzen einander wirklich.

2. Familienmitglieder behalten ihre Gefiihle oft fiir sich.

stimmt  stimmt
nicht
0 1
O O
O
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FRI (Moos&Moos, 1994)

Wir streiten uns haufig in unserer Familie.

Es scheint, als ob wir zu Hause oft die Zeit totschlagen.

Wir sagen zu Hause alles, was wir wollen.

Familienmitglieder werden selten offen argerlich.

Wir investieren eine Menge Energie in das, was wir zu Hause tun.

Es ist schwierig, zu Hause Dampf abzulassen, ohne jemanden

aufzuregen.

Familienmitglieder werden manchmal so wiitend, dass sie Dinge

herum werfen.

In unserer Familie gibt es ein Geflihl von Zusammengehdrigkeit.
Wir erzahlen einander unsere persénlichen Probleme.
Familienmitglieder verlieren kaum einmal ihre Fassung.

Wir melden uns selten freiwillig, wenn zu Hause etwas getan werden

muss.

Wenn wir Lust haben, etwas aus dem Augenblick heraus zu machen,

machen wir uns oft einfach auf und gehen.

Familienmitglieder kritisieren einander haufig.

stimmt

nicht

o 0O o o o o O

O O O Od

stimmt

O O O 0o o o O

O o O O



20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

FRI (Moos&Moos, 1994)

Familienmitglieder stérken einander wirklich den Riicken.

Jemand in unserer Familie regt sich gewohnlich auf, wenn ich mich
beklage.

Familienmitglieder schlagen einander manchmal.
Es gibt sehr wenig Gruppengeist in unserer Familie.

In unserer Familie sprechen wir offen Uber Geld und das Bezahlen von

Rechnungen.

Wenn es eine Meinungsverschiedenheit gibt in unserer Familie, versu-
chen wir angestrengt, die Dinge auszuglatten und den Frieden zu
bewahren.

Wir kommen wirklich gut miteinander aus.

Wir sind Ublicherweise vorsichtig in Bezug auf das, was wir einander

sagen.

Familienmitglieder versuchen einander oft voraus zu sein oder einan-

der zu Ubertreffen.

Es gibt in unserer Familie reichlich Zeit und Aufmerksamkeit fiir jeden
Einzelnen.

Es gibt eine Menge spontaner Diskussionen in unserer Familie.

Wir glauben, dass man in unserer Familie mit einer lauten Stimme

stimmt

nicht

stimmt
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FRI (Moos&Moos, 1994)

nichts erreicht.

stimmt

nicht

stimmt



8.5.7 Zusatzfragen nephrotisches Syndrom

8.5.7.1 Patienten

Zusatzfragen Kinder

Wie oft hast Du Angst beim faglichen Urintest?
O nig/ nicht mehr (0)

O selten (1)

O manchmal, z. B bei Infekten (2)

O wenn sich ein Rickfall andeutet (3)

O sehr oft (4)

Wie verlduft die Medikamenteneinnahme bei Dir?

O Ich habe keine Probleme. (D)

O Ich bin genenvt. (1)

O Ich protestiere haufig. (2)

O lch protestiere immer, nehme die Medikamente aber ein. (3)

Nimmst Du die Medikamente unregelmafig ein, weil Deine Eltemn Dich zwingen missen?
CJa(0)
O Nein (1)

Wird die T: haufig verg:
oJa()
© Nein (1)
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8.5.7.2 Eltern

Zusatzfragen Eltern

Wie oft haben Sie Angst beim taglichen Urintest?
O nief nicht mehr (0)

O selten (1)

O manchmal (2)

O wenn sich ein Rickfall andeutet (3)

O sehr oft (4)

Wie verlduft die Medikamenteneinnahme bel [hrem Kind?
O keine Probleme (0)

O Genervtheit (1)

O hiufiger Protest (2)

O immer Protest (3)

Werden die Medikamente unregelmaiig eingenommen, da Ihr Kind zur Einnahme
gezwungen werden muss?

OJa(0)

O Nein (1)

Fiihlen Sie sich gut informiert Gber das Nephrotische Syndrom?
O Ich fiihle mich sehr gut informiert. (0)

O Ich fiihle mich gut informiert. (1)

O Ich fuhle mich ausreichend informiert. (2)

O Ich fuhle mich schlecht informiert. (3)

Wiirden Sie gern mehr Gber das Nephrofische Syndrom erfahren?
OJa(0)
O Nein (1)

Fiihlen Sie sich gut informiert Giber die Medikamente zur Behandlung des Nephrotischen
Syndroms?

O Ich fiihle mich sehr gut informiert. (0)

O Ich fithie mich gut informiert. (1)

O Ich fihle mich ausreichend informiert. (2)

O Ich fihle mich schlecht informiert. (3)

Wilrden Sie gern mehr tber die Medikamente zur Behandlung des Nephrofischen
Syndroms erfahren?

OJa(0)

O Nein (1)

‘Wilrden Sie sich aufgrund der Erkrankung Ihres Kindes psychologische Unterstiitzung
winschen?

OJa(0)

O Nein (1)



8.6
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e o Kounersehies
il

Stundenplan

univataitatakiiniHum
Eflangen
Familienschulung nephrotisches Syndrom — Stundenplan
9:00 — 10:00 b
BegriiBung und Kennenlernspiel (Eltern und Kinder)
10:00 — 11:00 h
Kinder: Eltern:
Wo sind die Nieren und was machen sie? Medizinische Runde I:
Siebmodell Die Niere
(drei Stufen: ganz Keine Licher (fast dicht),
kleine Lcher, groBe Locher) Das nephrotische Syndrom
Definitionen
Ursachen
Offene Fragerunde

11:00 — 11:15 h Gemeinsame Runde mit Eltern und Kindern
Kaffeepause

(11:15— 11:30h)

11:30 —12:30 h

Kinder: Eltern:
Krankheitserleben Medizinische Runde IT:
Krankheitsbewaltigung Erkennen und Behandeln von Rezidiven
Prognose
Offene Fragesunde

12:30—12:45h Runde mit Eltern und Kindern

Gemeinsames Mittagessen

(12:45 — 14:00h)
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14:00 —15:15 h
Kinder: Eltern:
Der Nierentunnel Ektemerfahrungsrunde
Der Nierendetektiv Krankheitsbewsltigung

(Urinteststreifen, Gewicht, Odeme) und sein
i L Pt

15:15-15:30 h

unde mit Eltern und Kindern

Kaffeepause

(15:30—

16:00h)

16:00 —

17:15 h

Kinder:

Medikamente (Symbole)

Eltern:
Medizinische Runde III:
Medikamente

Altemativtherapien?

17:15-17:30 h

unde mit Eltern und Kindern

17:30 —

18:00 h

Gemeinsame Abschlussrunde
Mit Spiel{ Entspannungsibung




8.7 Mappe Kinder

Pipilotta und der Nierendetektiv

Dieses Heft gehort:
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Die Niere

Einige interessante Informationen zur Niere:

v wichtiges Organ, das wir zwalmal [h unssrem Kiper habun,

» llogt tisf I Bauch (hinten, lInks und rectits heben det Witbelsauls)
und Ist so gut verstacikt.

+ It des am bestsh durchbiutets Otgan des KSipers.

AV linke Niars

rechte Niers

™ linker Hamisiter

J ! rechter Hamlsiter

Was ist die wichtigste Aufgabe der Niere?

Blutrsinigung:
Die Niers funktianiert wie sin Slab: wertvolle Stofle (z.B. ElwelB, Blutidr
perchen) halt sle 2urlick, OberfiGssige oder schitdiiche Beatardteils dsst sle
dureh,

So enftstsht aus Blut der Urin, Der Urin wird In die Hambiase transportiert und
dann ausnesehloden.

103

+ Eiweille im Blut haben viele verschiedene Aufgaben.

+ 8le binden Wasser an sich, tragen es und sorgen dafr,

dass das Wasser in den Blutgefaten bleibt

+ Fehit Ewvelll Im Blut, kann Wasser dle BlutgeféRe verlassen
und slch z. B. In der Haut sammeiln, was durch Wassereln-

lagerungen (Odeme) sichtbar wird.

f \/%WN\/"&‘{‘“

_5:1 .“ c/ f_ﬁ gD
sw;b‘?)eaj ( m&f”fﬂeﬁ

By

Woher kommt der Name Albustix"?
+ das haufigste Eiwell} Im Blut hel$t Albumin

+ Und dieses Albumin wird Im Urin mit dem Teststrelfen
gemessen.



Urinuntersuchung mit dem Teststreifen
Wir nennen das _Stixen®

Morgenurin in einem
Becher auffangen.

1 Minute warten (es findet
eine chemische Reaktion
statt, die etwas Zeit bendtigt).

|
\ o |
W __jj

Teststreifen kurz eintauchen.
Wir nennen das _stixen".

g@@@mi

Mit dem Farbfeld vergleichen
und Ergebnis ins Protokoll-

heft eintragen.

104

Der Nierentunnel

1. Gesunde Niere

Elwelle gelangen mit dem Blut In den Blutgefalen In das Nle-
rensieb {Glomerulus), kénnen aber durch die Keinen Licher
nicht in die Blase rutechen. Nur Giftstoffe gelangen durch das
feine Sieb in die Blage und kinnen so den Kérper verlassen.

Nierengleb (=Glomernulus)

Blulgefal

Ehwellt

2. Niere beim nephrotischen Syndrom

EiwelRe gelangen mit dem Blut In den Blutgefiéen In das
Nierensieb (Glomerulus). Sie rutschen durch die groen Loch-
er in die Blase und gehen so dem Kdrper verloren.

Nlerenaleb (=Glomearulus)




Der Nierendetektiv ist dem Eiweil® auf der Spur

Das sind seine
Instrumente:

1.Dwr Uninteststrelfon:
Frage: |5t Eiweld Im UHn?
Massung: tiglich morgsns

2. Dl Waege:

Frage: Gewlchiszunahme? N‘qu

Massung: tiglich, sobakd
Teststreifen positiv

3. Der Splegel:

Fragen:

*  Wie sehe Ich aus?

» Sind Wassareiniagerungen
{Oclemae) sichthar?

4, Das Protokollheft

Hist wardeh alle Ergebnisse —~
gesammaelt, deswegan das
wichiigate Instrument
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Teststreifen und Siebmodell

Teststreifan

-
B ——— |

- | .3
hegatlv Spur + ++ +++ ++++
Slebmodell
- -
F ]
a a 2
(SR =)
o EOO ooo =i
O~ o
.o oO cc: O
Das Sieb hat kieine Das Sisb hat grafiers Das Sieb hat grole
Liicher, |4sat aber keln L8cher und Idsst wanig Lécher und I8sst viel
EwelB durch. Edweil durch. ElwelB durch.

+

M




Was ist ein Rezidiv?

+ Rezidiv bedeutet Rdcidall, also emeutes Aufireten des
nephrotischen Syndroms.

+ Ein ReZidiv liegt vor, wenn an 3 aufeinanderfolgenden Ta-
gen der Albustix mindestens 3fach-positiv war.

Rezdiv: 3 Tage lang +++ oder ++++ im Albuslix

Was kann ein Rezidiv auslésen?

H&uflg l1asst slch keln Ausldser finden.

Aber:
Rezldive finden slch hauflg bel:

-8

* Infektionen {z.B. Erkiltung)

s Allerglen

1. Immunsuppressiva

Medikamente

Wirkstoff Handslsnamen Symibwol
Prednisch Decorting® Klabebahd

~
Cyclophosphamid Endoxan® Maursrkelle
Cyclosporin Sandimmun® J Schaufel
Mycophanolatrmofet] Colicopt® Schaufellader
(MMF) 13,

ﬁ_’\\ .

10



2. Helferlein

WirkstolT Handslsnamen Bymbwl
Furosemid Lag® \Sehraubmzluhar
Hydrechlorothlazd Esgldrix® 3 Zange
{HCT) {\fb
Blutdrucksankence Ramiprdl (Dellx®) Hammer
Medikamente Enalapil (Xanef ® )

Amiodipin {(Norvese )

11
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Kleines Lexikon

Urin: Pipl auf schlau

Protein: Eiwell} auf echlau
Albumin: hiufigstes Elwell Im Blut
Glomerulus: Nlerensleb

Odeme: Wasserelnlagerungen In der Haut
{z.B. geschwollene Augen, dicke Belne)

Rezidly: Ruckfall

12



Kreuzwortratsel

] 7
2 4
5
3 6
8
9
. Urd 2. So helRt diw Erkrankung, 6. Elne Funktioh des wichtigen

um die &% In unsaror Schulurq Orguhs.
geht, (2 Wortar)

7. Hior werdeon alls Messergebnlsss
. Wichtijes Organ, das wir Zwelmal alhgetragsn.

In unseram Kdrpar habon.
8. Du soll Keln ElwelR drin seln.

. Ewnlis binden ... an sich und
hattan s In den Blutgofalah, Deor Ist doin ElwelB auT dor Spur.

. Elwell auf schiau,
{Tip: Kiolnos Laxikon In dar Mappe) 13

108
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- T

Zeichne mir meine Niere ein.

14
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11 Abklrzungsverzeichnis

AUTO: Autonomie-Skala des TACQOL-Fragebogens

BODY: Korper-Skala des TACQOL-Fragebogens

BSI: Brief Symptom Inventory

CBCL: Child Behaviour Checklist

COGNIT: Kognition-Skala des TACQOL-Fragebogens
EMONEG: negative Emotionen-Skala des TACQOL-Fragebogens
EMOPOS: positive Emotionen-Skala des TACQOL-Fragebogens
MOTOR: Motorik-Skala des TACQOL-Fragebogens

SDQ: Strength and Difficulties Questionnaire

SOCIAL: Sozial-Skala des TACQOL-Fragebogens

SOS: Self Observation Scale

TACQOL: The Netherlands Organization for Applied Scientific Research Aca-
demical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life Questionnaire

TACQOL-CF: child form des The Netherlands Organization for Applied Scien-
tific Research Academical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life

Questionnaire

TACQOL-PF: parent form des The Netherlands Organization for Applied Sci-
entific Research Academical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life

Questionnaire

TRF: teacher report form
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