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1.  Einleitung

1.1 Univentrikulares Herz eine Herausforderung fiir die ganze Familie

Kinder mit einem univentrikularen Herzen, die umgangssprachlich haufig auch als
.halbes Herz" bezeichnet werden, gelten als die schwerwiegendste Gruppe innerhalb
der Kinder mit angeborenem Herzfehler. Die Besonderheit liegt in dem Faktum, dass
keine echte anatomische Korrektur des angeborenen Herzfehlers sondern nur eine
Linderung / Verbesserung moglich ist und somit die Hamodynamik unphysiologisch
bleibt (univentrikulare Palliation). Auch wenn die meisten Patienten mittlerweile das
Erwachsenenalter erreichen konnen, benotigen die Betroffenen lebenslange
medizinische Betreuung und sind ein Leben lang Limitationen ausgesetzt (Hager et
al., 2011). Aufgrund dessen hat diese hochkomplexe Patientengruppe eine besondere
Krankheitsgeschichte, die in der Regel mit zahlreichen Operationen, Reoperationen,
Katheter-Untersuchungen und vor allem einem erheblichen Morbiditat sowie
erhohtem Mortalitatsrisiko einhergeht. Des Weiteren wurde festgestellt, dass Kinder
im Langzeitverlauf ein deutlich erhohtes Risiko fur das Auftreten psychomotorischer
und psychosozialer Entwicklungsstorungen aufweisen, wenn Korrekturoperationen
komplexer Herzfehler im Neugeborenen- und Sauglingsalter mit Hilfe der Herz-
Lungen-Maschine durchgefuhrt wurden (Hassberg et al., 2002). Zusatzlich kommt
haufig noch ein mittelschwerer Grad der psychischen Beeintrachtigung (Michel-
Behnke, 2012) sowie weitere chronische Krankheiten bei diesen Kindern dazu. Auch
psychosoziale Probleme und Belastungen spielen neben medizinischen Aspekten fur
die ganze Familie eine bedeutende Rolle (Hilgenberg, 2001). Aufgrund dessen sind
die Eltern dieser Kinder sowohl als Individuen als auch auf der Paarebene
auBergewohnlichen Herausforderungen ausgesetzt. Gleiches gilt fur die
Geschwisterkinder die haufig als sogenannte , Schattenkinder” ihre Rolle in den
betroffenen Familien einnehmen. Dies fuhrt unabdingbar zu erheblichen familiaren
Anforderungen bei den betroffenen Familien insbesondere was die Situation der

Eltern als Paar und die Geschwisterbeziehung anbetrifft.

Die vorgelegte Untersuchung richtet erstmals das Augenmerk auf diese
Anforderungen wund Belastungen, denen die Eltern von einem Kind mit

univentrikularem Herzen gegenuberstehen. Insbesondere richtet sich dabei der
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Fokus auf das Erleben der Eltern als Individuum in Bezug auf die Erkrankung ihres
Kindes und deren Auswirkungen auf die partnerschaftliche Zufriedenheit, die
Stabilitat der Partnerschaft der betroffenen Eltern sowie die Situation der

Geschwisterkinder.

1.2 Inzidenz von Herzfehlern

Angeborene Herzfehler (AHF) gelten als die haufigste angeborene Fehlbildung. In
Deutschland bewegt sich diese Zahl bei uber 7.000 pro Jahr, was etwa 19 Kinder pro
Tag bedeutet und somit circa jedes 100. Baby betrifft.

Die Gesamtpravalenz angeborener Herzfehler liegt laut der PAN-Studie (PAN:
Pravalenz angeborener Herzfehler bei Neugeborenen) bei 1,08%. Hierbei wird
unterschieden zwischen den eher leichtgradigen Herzfehler, welche den grofSten
Anteil einnehmen und den schweren. Die haufigste Fehlbildung bei den
leichtgradigen ist der Ventrikelseptumdefekt (VSD), mit 48,3 % und mit einem
groBeren Abstand folgt der Atriumseptumdefekt (ASD) mit 15,6 %. Bei den
zyanotischen Herzfehlern wird die Fallotsche Tetralogie (TOF) mit 2,5 % am
haufigsten diagnostiziert. Ein univentrikulares Herz weisen 2,8% der Patienten auf,
wobei wiederum 50% von ihnen ein hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS)
haben (Lindinger, 2013).

A%O(;\é . 3%)\ng§é'ﬁie_d4ne
D-TGA (2.2%) 2

AVSD (2.7%)
ToF (2.5%)

UVH (2.8%)
CoA (3.6%) —""

PS (6.2%)

(48.3%)

ASD

(15.6%)

Abbildung 1: Tortendiagramm: Relativer Anteil der hdufigsten Herzfehler (Lindinger, 2013).



In den letzten 24 Jahren sank die Mortalitat bei angeborenen Herzfehlern dank
verbesserter Diagnose- und Behandlungsmoglichkeiten von 1,5 auf 0,5. Daher
betragt sie bei Madchen nur noch 0,5 und den Jungen 0,7 Prozent (Fortmuller, 2016).
Im Jahr 2013 starben von den 21.396 stationaren Fallen 491 der Betroffenen (2 %).
Vergleicht man dies mit den Zahlen von 1990 entspricht dies im Jahr 2013 einer
Reduzierung um 60%, im Falle von Sauglingen sogar um 71% (Statistisches
Bundesamt). "Laut Statistischem Bundesamt starben von 21.600 stationaren Fallen
mit angeborenem Herzfehler im letzten Erhebungsjahr (2012) nur noch 423 (< 2%).
Im Jahr 1990 waren es bei ahnlicher Anzahl der stationaren Falle nur noch 791
verstorbene mit angeborenem Herzfehler. Damit konnte die Sterbeziffer um 65 %
reduziert werden” (Pressemitteilung der Deutschen Gesellschaft fir Padiatrische
Kardiologie (DGPK) vom 25.01.2015). Somit Uberleben mittlerweile ca. 90 % der
Kinder mit angeborenem Herzfehler und erreichen auch das Erwachsenenalter,
wahrend vor 20 Jahren noch 85 Prozent vor Erreichen des 18. Geburtstages
verstarben. Nach Expertenschatzungen leben in Deutschland zurzeit bis zu 300.000
Erwachsene, mit angeborenen Herzfehlern (EMAH). Es handelt sich hierbei um eine

stark wachsende Patientengruppe, die sich jahrlich um ca. 6.500 vergroBert.

Schatzung der Klinischen Relevanz der angeborenen Herzfehler
fur die nachsten Jahrzehnte

Patienten
400.000
350.000
300.000
250.000
200.000
150.000
100.000

I Lebendgeborene mit AHF 0,8 % aller Lebendgeburten
Kinder mit AHF 90 % der Lebendgeborenen mit AHF
18-Jahrige mit AHF 80 % der Kinder mit AHF

Bl Erwachsene mit AHF

Quelle: Kompetenznetz Angeborene Herzfehler

(Deutscher Herzbericht, 2017)

Abbildung 2: Balkendiagramm: Schétzung der Klinischen Relevanz der angeborenen Herzfehler fiir die nachsten Jahrzehnte
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1.3 Inzidenz von Kindern mit univentrikularem Herzen

Die Bezeichnung univentrikulares (Einkammer) Herz umfasst eine heterogene
Gruppe verschiedener Malformationen. Eine Gemeinsamkeit, die bei allen
angeborenen univentrikularen Herzfehler zu finden ist, besteht in der
Unterentwicklung (Hypoplasie) des linken oder rechten Ventrikels, wodurch Korper-
und Lungenkreislauf parallel verlaufen und eine zwei-Kammer-Korrektur nicht
moglich ist. Man unterscheidet dabei zwischen einem anatomischen univentrikularen
Herzen und einem funktionell univentrikularen Herzen. Die Bezeichnung echtes
univentrikulares Herz wird verwendet, wenn das komplette Fehlen des linken oder
rechten Ventrikel vorliegt, wie z.B. beim Hypoplastisches Linksherzsyndrom, der
Trikuspidalatresie, oder dem Double Inlet Left Ventricle. Das funktionell
univentrikulare Herz umfasst zudem noch Herzfehler, bei welchen eine biventrikulare
Korrektur  nicht umsetzbar scheint, wie z.B. einem sehr grof3en
Ventrikelseptumdefekt, einem unbalancierten Ventrikel, oder einer stark
insuffizienten, bzw. hypoplastischen AV-Klappe, bereits im Sauglingsalter (Hager et
al.,, 2011). Zusammengefasst keine Moglichkeit einer anatomisch korrekten
biventrikularen Korrektur besteht aber prinzipiell zwei Ventrikel vorliegen. Dies sind
Gegebenheiten, die ein Uberleben im Siuglingsalter normalerwiese nicht méglich
machen. Jedoch gibt es auch hier Ausnahmen, von Patienten mit einem
univentrikularen Herzen, die dank guter Hamodynamik bis ins fortgeschrittene

Erwachsenenalter uberlebten.

Prinzipiell kann davon ausgegangen werden, dass alle univentrikularen Herzen zwei
hamodynamische Probleme aufweisen. Erstens die Zyanose und zweitens die
Volumenbelastung. Auf diesem Hintergrund wird bei den oben genannten Diagnosen
bereits im Sauglingsalter die Palliation auf Grundlage des Fontan-Prinzips angestrebt
(Hager et al., 2011). Diese Palliation nach dem Fontan-Prinzip erfordert ein
mehrschrittiges operatives Verfahren, in welchem zuerst eine Reduzierung der
Volumenbelastung angestrebt und im Folgeschritt die Zyanose beseitigt werden soll.
Dieses operative Verfahren wird fur alle univentrikularen Herzfehler gleichermal3en
angewendet mit dem Ziel, einen Fontankreislauf herzustellen. Auf dieses operative
Verfahren zur Schaffung eines univentrikularen Kreislaufes wird in dem Punkt 1.5

Fontan-Operation noch detailliert eingegangen.
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Auch wenn die Mehrzahl der Kinder mit univentrikularem Herzen mittlerweile das
Erwachsenenalter erreicht, bringt eine Fontanzirkulation zusatzliche, spezielle
Probleme mit sich. Daher benotigen die Patienten eine lebenslange Nachsorge,
welche die ursachlich mit dem Herzfehler zusammenhangen Komplikationen, die mit

zunehmenden Alter immer haufiger auftretenden behandelt (Hess et al., 2011).

1.4 Angeborene univentrikulare Herzfehler

1.4.1 Hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS)

Der Begriff Hypoplastisches Linksherzsyndrom (= HLHS) bezeichnet eine Gruppe
angeborener Herzfehler bei denen eine Hypoplasie / Atresie des linken Ventrikels
sowie der aszendierenden (aufsteigenden) Aorta vorliegt. Unbehandelt ist damit kein
uberleben moglich, weshalb er auch als der schwerste angeborene Herzfehler
angesehen wird. Laut Leitlinie der DGPK (Deutsche Gesellschaft fur padiatrische
Kardiologie und angeborene Herzfehler) ist das unbehandelte HLHS innerhalb der
ersten Lebenswoche die haufigste kardiale Todesursache. Dies gilt auch fur eine im
Neugeborenenalter auftretende Herzinsuffizienz. Zirka 1-2% aller angeborenen
Herzfehler gelten als HLHS, wobei das mannliche Geschlecht mit 2/3 weitaus starker
betroffen ist (Haas et al., 2013). Man geht davon aus, dass ca. 400-500 Menschen
zurzeit mit diesem Herzfehler in Deutschland leben. Zusatzlich kommen
deutschlandweit jahrlich ca. 100 Kinder mit diesem schwersten angeborenen
Herzfehler zur Welt (Kramer, 2013). Behandelt wird das HLHS in drei operativen
Schritten. Der Erste findet in der Regel bereits nach der ersten Lebenswoche statt,
Schritt zwei bei circa einem Korpergewicht von 5 kg, welches im Alter von 3 bis 5
Monaten erreicht wird und dritte wenn das Kind circa drei Jahre alt wird. Ist der dritte
Schritt erfolgt spricht man von einem kompletten Fontankreislauf — (siehe auch Punkt
1.5 Fontan-Operation). Nun sind Lungenkreislauf und Korperkreislauf komplett
getrennt und samtliches venoses Blut flieBt Richtung Lunge (Kramer, 2013). Nach
Komplettierung des Fontankreislaufes ubernimmt der rechte Ventrikel als
Systemventrikel die Versorgung beider Kreislaufe. Uber die Lebenserwartung und
voraussichtlichen Komplikationen, mit denen im Erwachsenenalter zu rechnen ist,
gibt es bisher keine ausreichenden Ergebnisse, da dieser schwerste angeborene

Herzfehler erst seit ca. 25 Jahren in Deutschland operiert wird.
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Hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS)

Abbildung 3: Hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS)

Georg Thieme Verlag, Stuttgart - New York - 2011
Nikolaus Haas, Ulrich Kleideiter: Kinderkardiologie
~Manifestationsformen und Auspragungen eines hypoplastischen

Linksherzsyndroms (HLHS). Die GroRe des linken Ventrikels kann dabei erheblich

variieren” (Haas et al., 2011).

a Aortenatresie und Mitralatresie
b Aortenatresie und normale Mitralklappe
¢ Aortenstenose und normale Mitralklappe

d Aortenstenose und Mitralatresie
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1.4.2 Hypoplastisches Rechtsherzsyndrom (HRHS)

Unter dem Begriff Hypoplastisches Rechtsherzsyndrom werden unterschiedliche
Herzfehler zusammengefasst. Allen gemein ist eine Unterentwicklung (Hypoplasie)
der rechten Herzkammer. Diese kann aufgrund zwei verschiedener Ursachen
entstehen. Entweder liegt ein Verschluss der Pulmonalklappe (Pulmonalatresie) vor,
wodurch es keinen Ausstrom aus der rechten Kammer gibt, oder es liegt ein
Verschluss der Trikuspidalklappe (Trikuspidalatresie) vor, weshalb der Einstrom in
die rechte Kammer nicht moglich ist. Es konnen durchaus auch beide Fehler
vorliegen. Um unter diesen Voraussetzungen ein uberleben zu ermoglichen ist ein
offener Ductus arteriosus (GefalBverbindung zwischen Korperschlagader und
Lungenschlagader, welche Intrauterin beim Embryo immer vorhanden ist) notwendig

(Hager et al., 2011).

1.4.3 Trikuspidalatresie

Als Trikuspidalatresie (TA) bezeichnet man die nicht vorhandene Verbindung von
rechtem Ventrikel und rechtem Atrium, welche durch eine verschlossene
Trikuspidalklappe entsteht. Hieraus resultiert beim rechten Ventrikel eine
Minderdurchblutung, welche auch mit einer Hypoplasie einhergeht (Epstein, 2001).
Fur die Blutzirkulation bedeutet dies, dass das systemvenose Blut nicht wie
vorgesehen von der oberen und unteren Hohlvene zum rechten Atrium, dann weiter
in den rechten Ventrikel und wiederum weiter zur Sauerstoffsattigung in die Lungen
gepumpt werden kann. Daher ist eine interatriale Verbindung (Atriumseptumdefekt
oder offenes Foramen ovale) lebensnotwendig, die den Abstrom des venosen Blutes
in das linke Atrium ermoglicht, um sich dort mit dem aus der Lunge kommenden
pulmonalvenosen (sauerstoffreichen) Blut zu mischen. Ist kein Ventrikelseptumdefekt
vorhanden, wird das Mischblut in den linken Ventrikel, sowie weiter in die Aorta
geleitet, wodurch es in den Systemkreislauf gelangt und zusatzlich durch den offenen
Ductus arteriosus zur Lunge. Sind die Pulmonalklappen nicht atretisch und es
existiert ein Ventrikelseptumdefekt, gelangen uber den linken Ventrikel Teile des
Blutes zum rechten und weiter uber den Weg der Pulmonalaterien zur Lunge (Vogt,
2002a). Es konnen zusatzliche Anomalien wie, eine Transposition der groRen Arterien

oder eine Pulmonalstenose bzw. Pulmonalatresie vorhanden sein (Hager et al., 2011).

13



Trikuspidalatresie

Georg Thieme Verlag, Stuttgart - New York - 2011
Nikolaus Haas, Ulrich Kleideiter: Kinderkardiologie

Abbildung 4: Trikuspidalatresie

Abbildung einer Trikuspidalatresie. Hierbei fehlt eine Verbindung zwischen der
rechten Kammer und dem rechten Vorhof. Die Trikuspidalklappe ist nur rudimentar
oder atretisch angelegt. Ein Recht-links-Shunt auf Vorhofebene ist zwingend
notwendig. Der rechte Ventrikel wird ausschlieBlich  uber einen

Ventrikelseptumdefekt mit Blut versorgt (Haas et al., 2011).

1.4.4 Double Inlet Left Ventricle (DILV)

Der Double Inlet Left Ventricle (DILV) ist durch einen dominanten linken und
hypoplastischen  rechten  Ventrikel = gekennzeichnet. Die  Mitral- und
Trikuspadalklappe munden dabei beide in den linken Ventrikel (Hagler et al., 2001).
Somit gelangt pulmonalvendses Blut uber den linken Vorhof und systemvenoses Blut
ube den rechten Vorhof zusammen in den linken Ventrikel, wo es sich vermischt.

Weitere damit vergesellschaftete kardialen Fehlbildungen sind dann fur die weitere
Hamodynamik ausschlaggebend. Wie z.B. ein Double Inlet Left Ventricle mit einem
Ventrikelseptumdefekt, einer gemeinsamen Auslasskammer, einer Transposition der

groBen Arterien oder zusatzlichen Anomalien vorkommen.
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Double Inlet Left Ventricle (DILV)

Trikuspidal-
klappe

Mitral-
klappe

Georg Thieme Verlag, Stuttgart - New York - 2011
Nikolaus Haas, Ulrich Kleideiter: Kinderkardiologie

Abbildung 5: Double Inlet Left Ventricle (DILV)

Hier ist die haufigste Form eines singuldren Ventrikels ,,Double inlet left ventricle”
(DILV) mit L-Transpositionsstellung der groBen GefaRe dargestellt. Dabei befindet
sich vor und links vom linken Ventrikel der rudimentare rechte Ventrikel. Die Aorta
entspringt aus dem rudimentaren Ventrikel, welche links und vor der Pulmonalarterie
zu finden ist (Haas et al., 2011).

LV: linker Ventrikel, RV: rechter Ventrikel, LA: linker Vorhof,

RA: rechter Vorhof, PA: Pulmonalarterienstamm, Ao: Aorta
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1.5 Fontan-Operation / univentrikularer Kreislauf

Das Prinzip der Fontan-Operation (=FO) (Fontan und Baudet 1971) basiert auf der
Schaffung einer direkten Verbindung des Blutstromes zum Lungenarteriensystem
ohne eine dazwischen liegende Pumpkammer. Diese passive Umleitung des
sauerstoffarmen Blutes findet ohne einen dazwischen geschalteten Ventrikel statt, so
dass dieses Blut vom Korper direkt in die Lunge geleitet wird. Der vorhandene
Ventrikel fungiert bei dieser Zirkulation als Systemventrikel.

Sie stellt fur Kinder, die mit einem univentrikularen oder funktionell univentrikularen
Herzen geboren wurden, die lebensrettende Operation dar. Erstmals angewendet
wurde die OP 1968 von Fontan und Baudet fur eine erfolgreiche und vollstandige
Kreislauftrennung zur Behandlung der Trikuspidalatresie (Fontan et al., 1971). In den
vergangenen Jahrzenten wurde die chirurgische Technik weiter verbessert und
modifiziert, wodurch auch die therapeutischen Moglichkeiten erweitert und andere
komplexe Herzfehler mit univentrikularer Physiologie bis hin zum HLHS (siehe Punkt
1.4 HLHS) palliativ behandelbar wurden. Das urspringliche Ziel der Operation nach
Fontan, der sogenannten Fontanisierung, hat sich jedoch nicht verandert, da nach
wie vor das Ziel, die beiden Kreislaufe zu trennen, angestrebt wird, um durch eine
Entlastung des Ventrikels die Zyanose zu beseitigen (Humes et al., 1988). Dies
bedeutet eine Trennung von venosem und arteriellem Kreislauf, der dann als
sogenannter Fontankreislauf oder auch als ,Leben mit nur einer Herzkammer”
bezeichnet wird, da der dominante Ventrikel sowohl den Pulmonal- als auch den
Systemkreislauf durchbluten muss.

Ohne chirurgische Intervention verstarben die meisten Kinder bereits innerhalb des
ersten Lebensjahres, was sich erst durch die Entwicklung der OP nach Fontan anderte
(Sluysmans et al.,, 1992). Aufgrund der komplexen Anatomie ist eine komplette
Korrektur nicht moglich, weshalb das Ergebnis sowie die OP als definitive Palliation
bezeichnet wird. Es bestehen keine zusatzlichen chirurgischen Therapieoptionen
mehr (Hausdorf, 2000). Jedoch wurde durch die Fontan-Operation bei Kindern eine
Moglichkeit geschaffen mit Hilfe einer chirurgischen Behandlungsmethode bei einer
univentrikularen Physiologie und Anatomie und eine komplette Trennung des
Kreislaufes herzustellen, wenn das venose Blut ohne Umleitung und Pumpfunktion

eines subpulmonalen Ventrikels zu den Pulmonalarterien hin umgeleitet wird.
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Die Fontan-Komplettierung, d. h. die Kreislauftrennung wurde wie bereits erwahnt
seit weit uber 40 Jahren stetig weiterentwickelt.

Ein bedeutender Entwicklungsschritt zur Verbesserung der postoperativen
Ergebnisse wurde 1988 von de Leval in Form einer totalen cavopulmonalen
Konnektion (TCPC) eingefuhrt (de Leval et al.; 1988). Zwei Jahre spater, 1990,
erfolgte die nachste entscheidende Weiterentwicklung in der von Marceletti
vorgeschlagenen Variation mit einem extrakardialen Kunststoff-Konduit (ECFO)
(Marceletti et al.; 1990). Eine der wichtigsten Verbesserungen, welche zu einem
bedeutenden Ruckgang der Mortalitats- und Morbiditatsrate in den letzten Jahren
beigetragen hat, ist das zweistufige Verfahren nach Norwood, das mittlerweile am
meisten praktiziert wird (Norwood et al.; 1993). Die Besonderheit liegt dabei in dem
zweistufigen Vorgehen, wodurch eine schrittweise Adaption des Korpers an die

komplett neue Hamodynamik ermoglicht wird.

Heutzutage wird die Fontan-Operation in der Regel in drei Schritten durchgefiuhrt,

wobei nur die letzte komplettierende Operation als Fontan - OP bezeichnet wird.

1. Zuerst erfolgt im Neugeborenenalter eine meistens grofRere Operation, um
einen freien Zufluss zum Herzen und einen freien Abfluss aus dem Herzen

in den Korper zu schaffen. Zudem wird eine genau dosierte Lungendurchblutung
eingerichtet. Bei diesen Operationen handelt es sich um die Damus

- Kaye - Stansel (DKS) - Anastomose und Shunt oder Norwood - OP.

2. Der zweite Schritt erfolgt im fruhen Sauglingsalter mit Anschluss der oberen

Hohlvene an die Lungenarterie (Glenn - Anastomose; auch Hemifontan - OP genannt).
3. Der dritte und letzte Schritt besteht im Kleinkindesalter darin, nun auch

den Blutstrom der unteren Korperhalfte an die Lungenarterie anzuschlieBen

(Fontankomplettierung, Fontan - OP) (Haas et al., 2018).
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Fontan - Operationen: Lateraler und Extrkardialer Tunnel

Georg Thieme Verlag, Stuttgart - New York - 2011
Nikolaus Haas, Ulrich Kleideiter: Kinderkardiologie

Abbildung 6: Fontan — Operation: Lateraler und Extrakardialer Tunnel

Abbildung von zwei Fontan-Operationsformen.

»a Totale kavopulmonale Anastomose mit lateralem Vorhoftunnel.
b Totale kavopulmonale Anastomose mit extrakardialem Tunnel.”
(Haas et al., 2011).

Jedoch bleibt zu beachten, dass die Fontan-OP wie gesagt keine korrektive sondern
nur eine palliative Behandlungsmethode darstellt, da als Pumpkammer nur ein
Ventrikel existiert, wodurch das physische Leistungsvermogen der Patienten
eingeschrankt ist (Driscoll, 2007). Auch zeigen verschiedene Studien auf, dass die
Lange des Krankenhausaufenthaltes nach den Operationen mit postoperativen
Komplikationen korreliert und somit ein erhohtes Risiko fur eine reduzierte geistige
Leistungsfahigkeit darstellt (Mahle et al.; 2006; Newburger et al.; 2003).

Auch gibt es eine Mehrzahl von Langzeitfolgen die bei diesem ,klnstlichen Kreislauf”

auftreten konnen, die im folgenden Punkt naher beschrieben werden.
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1.6  Failing-Fontan

Wie bereits beschrieben stellt eine Fontanisierung eine palliative und keine korrektive
Behandlungsmethode dar. Aufgrund seiner Komplexitat birgt der sogenannte
Lkunstliche Kreislauf” bzw. Einkammerkreislauf spezielle Risiken, die bis zum
Failing-Fontan = Herzversagen reichen konnen.

Im Folgenden werden die am haufigsten auftretenden Komplikationen genannt:

1. Herzversagen:

- Aufgrund chronischer Uberbelastung des Systemventrikels
- Zyanose die zu Fibrose fuhrt
- Rhythmusstorungen

- Klappeninsuffizienzen

2. Kreislaufversagen:

Bedingt durch den dauerhaft, passiven Durchfluss durch die Lunge kann ein
Kreislaufversagen aufgrund eines unzureichenden Lungendurchflusses die

Folge sein.

3. Typische Krankheitsbilder beim Failing-Fontan:

- EiweiBverlusteneropathie: Diese auch als EiweiRverlustsyndrom oder PLE
(engl. Protein-losing-enteropathy) bezeichnete Komplikation ist eine fuhrende
Ursache fur die Spatmortalitat bei Fontan-Patienten (Herrndobler, 2014).
Diese Verschlechterung der Kreislauffunktion geht mit einer immer noch nicht
vollstandig nachvollziehbaren, vermehrten Ausscheidung des Albumin in den
Darm einher (Moosmann 2014). Klinische Anzeichen im Fruhstadium sind
meist periphere Odeme sowie eine langsame Gewichtszunahme. Im Verlauf
kommen dann Aszites, gastrointestinale Beschwerden und pleurale und/oder
perikardiale Ergusse hinzu. Auch Durchfalle sind eine haufige
Begleiterscheinung, jedoch nicht zwangslaufig Der dadurch entstehende
Albuminmangel bedingt aulSerdem eine verringerte Calciumbindungskapazitat
im Blut und somit eine Hypokalzamie, welche ein gestortes Knochenwachstum
und Minderwuchs mit bedingt (Rychik 2007).
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Trotz verbesserter Therapie betragt die Uberlebensrate nach Diagnosestellung
der PLE nach 5-, 10- und 20 Jahren nur 50%, 35% und 19% (Pundi et al.,
2015).

- Bronchitis plastica: Stellt eine seltene jedoch schwerwiegende Komplikation
bei einem Failing-Fontan dar.
Zu den Symptomen zahlen chronischer Husten in Verbindung mit der
Entstehung gummiartiger Ausgusse im Bronchialsystem. Diese werden
entweder expektoriert oder fuhren zur Verlegung der Atemwege und
Atelektasen mit ausgepragter Dyspnoe bis hin zu Asphyxie und akuter
Lebensgefahr. Die betroffenen Kinder und deren Eltern erleben hochaktuelle
Notfalle, die bronchoskopische Interventionen oder ein extrakorporales
Lungenersatzverfahren notwendig machen (Goldberg et al. 2010).
Caruthers et al. schatzen die Pravalenz der BP auf 4 bis 14% jedoch geht man
von einer hohen Dunkelziffer aus, da viele Patienten anamnestisch ein
Hochhusten von Bronchialausgussen erlebt, sich damit jedoch arztlich erst
einmal nicht vorstellig wird. Nach einer Studie von Schumacher et al. sind
prognostisch funf Jahre nach der Erstmanifestation nur noch 50% der

Erkrankten am Leben oder nicht herztransplantiert (Schumacher et al., 2014).

- Leberschaden: Eine weitere in aktuellen Studien immer mehr beachtete
Komplikation betrifft die Leberfunktion. Diese zeigt sich in chronisch, venoser
Stauung, Hepatomegalie, Aszites, Leberknoten sowie hepatischer Fibrose und
Zirrhose. Eine Leberfibrose ist laut einer Studie im Journal of the American
Heart Association (2017; 6: e004809) die nicht vermeidbare Folgeerscheinung
des erhohten zentralvenosen Drucks. Was dies fur klinische Folgen mit sich

bringt ist noch offen (aerzteblatt.de, 2017).

Weitere allgemeine Probleme bestehen in einem erhohten Thromboserisiko sowie

Rhytmusstorungen und Herzinsuffizienz.
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1.7 Leben mit einem Fontankreislauf

1.7.1 Korperliche Belastbarkeit

Die physische Belastbarkeit bei Fontan Patienten ist, vergleicht man sie mit
Gesunden, eingeschrankt. Unter standardisierten Bedingungen liegt die anaerobe
Schwelle im Optimalfall bei etwa 75% bis 85% und die VO2max bei 55% bis 65%
der zu erwartenden Werte bei einer gut funktionierender Fontanzirkulation, bei vielen
liegt sie jedoch darunter.

Die physische Belastbarkeit ist abhangig von der Ventrikelfunktion. (Jedoch keine
Abhéangigkeit zur angegebenen Lebensqualitat!)

Bei der Fontan-Zirkulation bestimmt der pulmonal-arteriellen Widerstand das HZV,
welches von der Vorlast gesteuert wird.

Aufgrund dessen, kann bei der Fontan-Zirkulation nicht der gleiche Vorlast Anstieg,
wie bei Gesunden erreicht werden.

Der Anstieg der Vorlast bei Gesunden kann so bei dieser besonderen Physiologie
nicht erreicht werden (Tweddell et al., 2009; d* Udekem et al., 2009; McCrindle et al.,
2010; Anderson et al.; 2008; Hirsch et al.; 2008; Robbers-Visser et al.; 2009; Gewillig
et al.; 2010).

1.7.2 Verlauf nach Fontanisierung

Schaut man sich nach zehn Jahren den Verlauf, nach finaler Palliation eines
singularen Ventrikels, also circa im Alter von zwolf Jahren an, sind >90% der
Patienten, die uberlebt haben, in einem guten Allgemeinzustand. Dies bedeutet, sie
sind besser als NYHA-Klasse IlIl oder IV, frei von Transplantation, frei von
Schrittmacher, antiarrhythmischer Medikation, Aufhebung der Fontanzirkulation,

Thromboembolien oder hirnorganischen Infarkten

1.7.3 Uberlebensrate

Betrachtet man den Verlauf nach funfzehn Jahren d.h., dann im Alter von circa
siebzehn Jahren nach erfolgter Fontanisierung, dann ist die Rate der Uberlebenden

70-75%. Auch die Zahl der Patienten welche sich in einem guten Allgemeinzustand
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befinden nimmt ab, da die bereits genannten Risiko-Faktoren nach und nach an
Bedeutung gewinnen. Was die Lebenserwartung im Langzeitverlauf anbetrifft, gibt
es nicht genugend Fakten und Zahlen. Aufgrund des mit zunehmendem Alter stetig
steigenden enddiastolischen Drucks (etwa 1 bis 2mmHg pro Jahrzent) im singularen
Ventrikel, geht man davon aus, dass die Lebenserwartung dieser Patienten nicht

der Norm entspricht.

1.7.4 Neurologische und Neuropsychologische Defizite und Storungen

Neben dem Verlauf und der korperlichen Belastbarkeit nach Fontanisierung spielt
auch der neurologische sowie neuropsychologische Aspekt bei den univentrikularen
Herzen eine Bedeutende Rolle. So lassen sich laut der American Heart Association
bei 66% strukturelle und bei 13% ischamische Lasionen nachweisen, unter Anfallen
leiden 15% von ihnen. Dies zeigt, dass bereits vorgeburtlich, in der
Neugeborenenperiode und perioperativ eine Schadigung des Gehirnes nachweisbar
ist. Ein weiterer Risikofaktor fur eine reduzierte kognitive Leistungsfahigkeit scheint
die Lange des Krankenhausaufenthaltes nach der Operation zu sein, da diese auch
haufig mit postoperativen Komplikationen in Zusammenhang steht (Mahle et al.,
2006; Newburger et al., 2003).

Der Anteil neuropsychologischer Storungen liegt bei den Univentrikeln bei 65% im
Vergleich zur Referenzbevolkerung der mit 22% deutlich niedriger ist. Dies bezieht
sich auf Lernstorungen die einen Prozentsatz von 37% ausmachen, des Weiteren
treten Angststorungen, Depressionen, ein reduzierter Intelligenzquotient (1Q) und die
Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitats-Storung (ADHS) mit 22% deutlich haufiger

auf Journal American Heart Association, 2015).

1.7.5 Pravalenz psychischer Storungen

Mit einer chronischen Krankheit erhoht sich die Pravalenz psychischer Storungen bei
Kindern und Jugendlichen um das zwei- bis Dreifache (Blanz et al., 1996). Dies wird
auch von Cadman, Boyle, Szatmari und Offord (1987) in einer epidemiologischen
Studie untermauert, die eine psychische Auffalligkeitsrate von 23.4% bei chronisch
kranken Kindern feststellten, im Vergleich zu 14.1% bei somatisch gesunden

Kindern. Die metaanalytische Aufbereitung der klinischen Studien von Lavigne und
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Faier-Routman (1992) ergab ebenfalls ein hoheres psychisches Auffalligkeitsrisiko
bei chronisch kranken Kindern im Vergleich zu gleichaltrigen gesunden Kindern.

Es traten bei diesen Kindern ofter internalisierende Probleme wie z.B. sozialer
Rickzug, Depression oder Angst als externalisierende Probleme wie aggressives oder
dissoziales Verhalten auf. Der Vergleich innerhalb der verschiedenen medizinischen
Diagnosegruppen von Krebs, Mukoviszidose und angeborenen Herzfehlern ergab
keine signifikante groBere Auffalligkeitsrate, was die Unterschiede anbetrifft. Kinder
mit einem angeborenen Herzfehler zeigten (Gupta et al. 2001) eher internalisierende
Verhaltensauffalligkeiten wie angstliches und depressives Verhalten. Aufgrund dieser
Ergebnisse ist bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen von einem erhohten

Risiko fur die Entwicklung von psychischen Auffalligkeiten auszugehen.

1.7.6 Lebensqualitat (= Quality of Life = QoL)

Es existiert eine groBe Anzahl von Begriffserklarungen und Konzepten zur Definition
von Lebensqualitat, die sich im Laufe der Jahrzehnte sowie im
gesellschaftspolitischen Diskurs verandert bzw. weiterentwickelt haben. Eine der
Grundlegenden Definitionen stellt nach wie vor die der World Health Organisation
(WHO 1997) dar, diese lautet:

,Lebensqualitat ist die subjektive Wahrnehmung einer Person uber ihre Stellung im
Leben in Relation zur Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt und in Bezug
auf ihre Ziele, Erwartungen, MaRstabe und Anliegen. Es handelt sich um ein breites
Konzept, das in komplexer Weise beeinflusst wird durch die korperliche Gesundheit
einer Person, den psychischen Zustand, die sozialen Beziehungen, die personlichen
Uberzeugungen und ihre Stellung zu den hervorstechenden Eigenschaften der
Umwelt.” (Renneberg, 2006).

Diese Definition impliziert, dass Lebensqualitat nicht allein aus der Analyse der
objektiven Verhaltnisse einer Gesellschaft bestimmt werden kann, sondern wie der
amerikanische Sozialpsychologe Angus Campbell, welcher als einer der Vorreiter der
Lebensqualitatsforschung, es formuliert hat: ,The quality of life must be in the eye of
the beholder” =, Lebensqualitdit muss im Auge des Betrachters liegen” (Campbell,
1972). Somitimplizieren , Gute” objektive Lebensbedingungen nicht automatisch ein
hohes MaR an positivem Wohlbefinden, da die subjektive Wahrnehmung nicht

ausreichend Berucksichtigung findet.
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In der Sozialwissenschaft berucksichtigt man daher einerseits den objektiven

Lebensstandard als auch die subjektive Bewertung des einzelnen.

1.8 Herausforderungen fiir die Familie

Eine chronische Erkrankung, zu der auch die univentrikularen Herzen zahlen,
bedeutet nicht nur fur die Betroffenen, sondern fur die gesamte Familie eine
Belastung bzw. Herausforderung dar (Petermann, 2002). Dies hat auch einen Einfluss
auf die elterliche Lebensqualitat, die als Momentaufnahme ihrer sozialen Situation,
ihrer psychischen und physischen Befindlichkeit sowie ihrer Funktionsfahigkeit zu
verstehen ist (Goldbeck et al. 2002). Familienentwicklungsaufgaben konkurrieren
haufig mit den Behandlungsanforderungen, wodurch die krankheitsbedingten
Erfordernisse und besonderen Bedurfnisse des chronisch kranken in den
Vordergrund des Familienlebens treten (Warschburger et al. 2002). Die sozialen und
familiaren Beziehungen sind sehr haufig belastet. Ferner gibt es nicht selten
subjektive Anspannungen, sowie finanzielle Probleme. Es kommt zu emotionalen und
gesundheitlichen Beeintrachtigungen und die Eltern leiden haufig unter
Schuldgefiihlen und Angsten.

Das Familienleben wird als stressiger erlebt und die familiaren Aktivitaten kreisen oft
um die Erkrankung des Kindes (Petermann, 2002). Somit umfasst eine chronische
Erkrankung fur die Eltern in der Regel einen Mehraufwand, der sich in finanzieller
Weise, sowie in Sorge auf um das kranke Kind und eventuell auch durch zusatzliche
Belastungen in Bezug auf besondere Pflegebedurfnisse des Kindes zeigen kann. Des
Weiteren kann das Auftreten von Geschwisterrivalitaten eine Belastungsquelle fur die

Eltern darstellen (Petermann, 2002).
1.8.1 Belastungen fur die Paarbeziehung

Die Herausforderungen bzw. Belastungen, die durch eine chronische Erkrankung
eines Kindes innerhalb der Familie entstehen wurden bereits genannt. Es ist davon
auszugehen, dass dies auch im Besonderen auf die elterliche Partnerschaft zutrifft.
Diese Annahme wird durch etliche Studien untermauert, die aufgezeigt haben, dass
Mutter haufig starker durch die chronische Erkrankung des Kindes belastet waren als
Vater. Die Mutter chronisch kranker Kinder sind meistens mehr in das
Krankheitsmanagement der Kinder eingebunden als die Vater, wodurch diese
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geringer belastet sind, was sich wiederum in einer hoheren Lebensqualitat

wiederspiegelt (de Paula et al., 2008; Heaton et al., 2005)

1.9 Zielsetzung der vorliegenden Arbeit

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass Familien mit einem Kind mit
univentrikularem bzw. funktionell univentrikularen Herzen grofRen Belastungen und
Herausforderungen auf verschiedenen Ebenen ausgesetzt sind. Das Leben mit einem
univentrikularen Herzen bedeutet eine dauerhafte, chronische Belastung fur die
Kinder, Patienten selbst aber auch fur die Familien der Betroffenen. Dies betrifft im
Besonderen die interfamiliaren Beziehungen zum Lebenspartner, den falls
vorhandenen Geschwisterkindern und zum erkrankten Kind selbst. Ferner kann sich
dies in Depressionen, Angsten und Zukunftssorgen der betroffenen Eltern
wiederspiegeln, was somit die personliche psychoemotionale Ebene tangiert. Des
Weiteren kommen ein groBBer organisatorisch-logistischer Aufwand, soziale
Einschrankungen sowie finanzielle Belastungen fur die Eltern noch dazu.

Es existieren mittlerweile einige Studien, die sich mit den Folgen der Erkrankung fur
die Kinder befassen, eine Arbeit die den Fokus auf die Klientel der Eltern und hierbei
insbesondere auch auf deren Partnerschaft richtet und diese untersucht existiert

noch nicht.

Zielsetzung der vorliegenden Arbeit war es daher, eben diese Aspekte der
Lebensqualitat, Belastungen, Bedurfnisse sowie Strategien zur
Krankheitsverarbeitung, die Eltern deren Kind mit einem univentrikularen bzw.
funktionell univentrikularen Herzen zur Welt kommt mit Hilfe von standardisierten
Fragebogen naher zu untersuchen. Damit soll ein Beitrag zur Evaluation der
psychosozialen (psychischen und sozialen) Faktoren sowie Bewaltigungsstrategien
geleistet werden. So sollen Versorgungslucken und Problembereiche eruiert und
aufgezeigt werden, um daraus Ziele fur eine bessere Versorgung der Eltern bzw.
Familien dieser Kinder zu erarbeiten. Insbesondere im Hinblick auf die Entwicklung
der Gesamtfamilie, der partnerschaftlichen Zufriedenheit bzw. Stabilitat sowie der

Situation der Geschwisterkinder.
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2. Material und Methodik

2.1  Patientenkollektiv und Beobachtungzeitraum

Im folgenden Abschnitt wird zunachst die Planung, Durchfihrung und Auswertung
der Untersuchung beschrieben. Im Anschluss folgt die Darstellung der im

Fragebogen eingesetzten Erhebungsinstrumente.

Die Zulassung der Studie durch die Ethikkommission wurde am 07.04.2017 uber das
Online-Portal der Ethikkommission der LMU in Minchen beantragt (siehe Anhang).
Nach mehreren Uberarbeitungen bzw. Erganzungen wurde dann am 13.06.2017 die
ethisch-rechtliche Unbedenklichkeit der Studie durch die Ethikkommission zuerkannt

(siehe Anhang).

2.1.1 Studiendesign: Anonyme Querschnittsunterstudie

2.1.2 Studienpopulation: Die Studienteilnehmer wurden monozentrisch aus der
Datenbank der Ambulanz sowie der Station G9 der Abteilung der Kinderkardiologie
und Padiatrischen Intensivmedizin am Klinikum GroBhadern der Ludwig-
Maximilians-Universitat Munchen rekrutiert. Inkludiert wurden Familien in denen ein
Kind mit einem funktionell univentrikularen Herzfehler zur Welt gekommen ist und
bei dem eine Fontanisierung durchgefuhrt worden war. Als Kontrollgruppe dienten
Familien mit einem Kind mit einem einfachen Herzfehler (ASD) und Familien in
denen es kein Kind mit einem Herzfehler gibt. Des Weiteren befanden sich in dem
Kuvert, welches die Eltern erhielten, ein frankierter Ruckumschlag fur die
Fragebogen sowie ein kleinerer Umschlag mit der Bitte, dort separat die
Einwilligungserklarung hineinzugeben und dann zu verschlieBen. Die ausgefullten
Fragebogen wurden von den Eltern an die Abteilung der Kinderkardiologie des
Klinikums GroBhadern zuruckgeschickt. Eltern mit ungenugenden Kenntnissen der
deutschen Sprache wurden nicht eingeschlossen, damit das Ausfullen des
Fragebogens ohne Hilfe moglich war. Die Durchfuhrung der Datenerhebung erfolgte
zum einen durch die Versendung des erstellten Fragebogens an Eltern mit einem
Kind mit univentrikularem Herzen (jeweils ein Fragebogen fur Mutter und Vater) und

zum anderen durch die persénliche Ubergabe desselbigen.
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2.1.3 ZielgroRBen: Die Befragung und Auswertung richtete sich auf die Bereiche
Lebensqualitat, Krankheitsbelastung sowie Krankheitsbewaltigung. Des Weiteren auf
Bedurfnisse im privaten und sozialen Bereich, auch im Kontext von zusatzlichem
Unterstutzungsbedarf. Ein weiterer Fokus galt der Qualitat sowie Stabilitat der

elterlichen Partnerschaft.

Durchgefuhrt wurde die Befragung mittels eines 9 seitigem Fragebogen mit
verschiedenen Erhebungsinstrumenten. Dieser wurde dann in einer anonymisierten
Fragebogenanalyse (mit spezieller Einwilligung, siehe Anhang) verschickt bzw.
verteilt.

Die anonymisierten Daten des Fragebogens wurden eingeben, elektronisch
gespeichert und dann ausgewertet. Durch die Nummerierung der anonym
rucklaufenden Fragebogen war die Zuordnung zusammenhangender Elternpaare

moglich.

2.2. Erstellung des Fragebogens

Der Fragebogen wurde aus mehreren etablierten Fragebogen entwickelt:

Dem Familien-Belastungs-Fragebogen, dem Ulmer Lebensqualitat-Inventar fur
Eltern chronisch kranker Kinder, dem Partnerschaftsfragebogen und der Bedurfnis-
Skala fur Eltern chronisch kranker Kinder.

2.3 Erhebungsinstrumente

Im Folgenden  werden die in den  Fragebogen aufgenommenen

Erhebungsinstrumente genauer beschrieben.
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2.3.1 Erhebungsinstrument zu psychosozialen Krankheitsbelastungen

Der Familien-Belastungs-Fragebogen (FaBel-Fragebogen; Ravens-Sieberer et al.,

2001) entspricht als deutsche Version dem im anglo-amerikanischen Sprachraum
weit verbreiteten ,,Impact on Family Scale”-Instrument (Stein & Riessmann, 1980).
Der FaBel besteht aus 33 ltems, die auf einer vierstufigen Ratingskala von ,trifft
uberhaupt nicht zu” bis ,trifft weitgehend zu” beantwortet werden. Auch dieser

Fragebogen erfasst nach Ravens-Sieberer et al. funf Subskalen:

- So beziehen sich 15 Items auf tagliche soziale Belastungen (z.B. , Ich muss
meine Arbeitszeit verkurzen, weil ich mich um mein krankes Kind kimmern

muss.”).

- Funf Items auf personliche Belastungen und Zukunftssorgen (z.B. , Ich mache
mir Sorgen, was in Zukunft mit meinem Kind sein wird (wenn es erwachsen

ist und ich nicht mehr da bin)."”).

- Vier Items auf finanzielle Belastungen (z.B. ,,Um die medizinischen Kosten

decken zu konnen, ist zusatzliches Einkommen notig.”).

- Sechs Items auf Belastungen der Geschwister (z.B. ,Die Krankheit des einen

Kindes macht den anderen Kindern Angst.”)

- Drei Items auf Probleme bei der Bewaltigung (z.B. ,Manchmal frage ich mich,
ob ich mein krankes Kind , anders” als ein normales Kind behandeln soll.”).

(Kompletter Fragebogen siehe Anhang).

28



Ein Beispiel ist im Folgenden wiedergegeben den kompletten Fragebogen finden Sie im
Anhang.
Beispiel:

Der Familien-Belastungs-Fragebogen

Machstehend folgen einige Aussagen von Betroffenen Uber das Leben mit einem kranken Kind.
Bitte kreuzen Sie fur jede Aussage an, ob diese zum momentanen Zeitpunkt auch auf |hre Familie: Ganz
zutnfft (4), weitgehend zutrifft (3), weitgehend nicht zutrifft (2) oder Gberhaupt nicht zutrifft (1)

wifft i it 15l

kzine berhaupt  weitgebend  peitgeshaod. genz
Anzwar nicht zu richt EIT) F4T)
0 1 2 3 4

1 Die Krankheit verursacht der Familie finanzielle Probleme

2 | Durch Termine im Behandlungszentrum geht Arbeitszeit verloren

3 | Ich muss meine Arbeitszeit verkiirzen, weil ich mich um mein
krankes Kind kimmem muss

4 | Um die medizinischen Kosten decken zu kiénnen, ist zusatzliches
Einkommen ndtig

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen nur, wenn lhr erkranktes Kind Geschwister hat.

28 | Es ist schwer, den anderen Kindern gendgend Aufmerksamkeit zu
schenken, weil mein krankes Kind mich so sehr in Anspruch nimmt

29 | Durch die Krankheit des einen Kindes sorge ich mich standig um
die Gesundheit der anderen

30 | Durch die besonderen Bedurinisse des kranken Kindes kommt es
Zwischen den anderen Kindern zu Streitereien

31 | Die Krankheit des einen Kindes macht den anderen Kindern Angst

32 | Meine anderen Kinder scheinen dfter krank zu sein und dfter unter
Schmerzen und Beschwerden zu leiden als andere Kinder inres
Alters

33 | Die Schulnoten meiner anderen Kinder leiden aufgrund der
Krankheit des einen Kindes

29



2.3.2 Erhebungsinstrument zur Lebensqualitat

Das Erhebungsinstrument fur die Lebensqualitat von Eltern chronisch kranker
Kinder, ist das Ulmer Lebensqualitat-Inventar fur Eltern chronisch kranker Kinder
(ULQIE; Goldbeck et al., 2000, 2002) und erfasst die Lebensqualitat wahrend der
letzten 7 Tage.

.Das Konzept kann sowohl negativ, im Sinne von Abwesenheit von Belastung
definiert werden, als auch positivim Sinne von Wohlbefinden, Leistungsfahigkeit und
Zufriedenheit. Der Fragebogen umfasst 29 Items. Einige Items nehmen direkt Bezug
auf die Krankheit des Kindes. 19 Items sind positiv formuliert und beinhalten damit
Aspekte des Wohlbefindens, der Zufriedenheit und der Funktionsfahigkeit. 10 ltems
sind negativ formuliert und beinhalten Beschwerden oder subjektiv wahrgenommene
Belastungen. Sie reprasentieren damit Einschrankungen der Lebensqualitat der
Patienteneltern (Goldbeck et al., 2002).”

.Das Antwortformat ist finfstufig (0 = ,nie”, 1 = ,selten”, 2 = ,mal”, 3 = oft, 4 =
~immer”). Die Lebensqualitat-Einschatzung bezieht sich auf die letzten sieben Tage,
um kurzfristige Veranderungen der Lebensqualitat erfassbar zu machen Der
Fragebogen besteht aus fiinf Subskalen” (Goldbeck et al., 2002).

.Leistungsfahigkeit”: Diese Skala befasst sich mit der Bewaltigung alltaglicher

Aufgaben, wenig Erschopfung, Leistungsfahigkeit in Haushalt und Beruf,
Konzentrationsfahigkeit sowie Fitness. (Beispielitem: ,war ich im Beruf/Haushalt voll

leistungsfahig.”)

,Zufriedenheit”: Mit der familiaren Situation”, diese Skala eruiert das das Verhaltnis

zu den Kindern, die Offenheit der Kommunikation und gegenseitige Unterstutzung,
sowie sich die Person in der Partnerschaft und Familie wohlfuhlt. (Beispielitem:

»Konnten wir uns in der Familie gegenseitig unterstiitzen.”)

.Emotionale Belastung”: Diese Subskala soll Auskunft geben Uber die

Krankheitsbelastung, die damit verbundenen Sorgen, Betreuungsaufgaben und
Zuversicht. Ein inhaltlich niedriges Belastungslevel liegt vor, wenn ein hoher Wert
auf der Skala ,emotionale Belastung” erzielt. (Beispielitem: ,,Habe ich mir Sorgen

gemacht.”)
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,Selbstverwirklichung”: Mit Hilfe dieser Skala wird die Zeit fur Freunde und

Partnerschaft erhoben sowie Entfaltungsmoglichkeiten in der personlichen Freizeit.

(Beispielitem: , konnte ich eigene Wiinsche und Bedurfnisse verwirklichen.”)

+Allgemeinbefinden”: Beschaftigt sich mit Determinanten der Lebensqualitat, wie

Schlafen, Vitalitat, Essen, Aktivitat sowie Niedergeschlagenheit. (Beispielitem: ,,War

ich aktiv und voller Energie.”)

Der ULQIE ermoglicht die Bestimmung eines Globalscores ,Allgemeine
Lebensqualitat”. Bestimmt wurden die Skalen nach der Faktoranalyse (Goldbeck et
al., 2002). Die Werte des Lebensqualitats-Konzepts konnen positiv im Sinne von
Wohlbefinden, Leistungsfahigkeit und Zufriedenheit interpretiert werden oder auch
als negativ Konzept, in Form von Abwesenheit von Belastung und Beschwerden.
Korrelative Studien mit dem allgemeinen Lebensqualitatsfragebogen SF-36
(Bullinger et al., 1998) bestatigten die Validitat des ULQIE und zusatzlich durch den
Vergleich mit unterschiedlichen Diagnosegruppen (Goldbeck, Melches, Franz,
VoBbeck, Lang et al., 2005).

Ein Beispiel istim Folgenden wiedergegeben. Den kompletten Fragebogen finden Sie
im Anhang.

Beispiel:

Das Ulmer Lebensqualitat-Inventar fur Eltern chronisch kranker Kinder

Die folgenden Fragen beziehen sich auf |hr Befinden in den letzten 7 Tagen.
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen so, wie es lhrem eigenen Empfinden entspricht.

In der letzten Woche . ...

keine
Attt rie sehan maanchimal oft immagr

0 1 2 3 4 5

1 | War ich aktiv und voller Energie

2 | Hatte ich kérperliche Beschwerden

3 | Flhlte ich mich erschdpft

4 | Konnte ich gut schlafen
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2.3.3 Erhebungsinstrument zur Partnerschaft

Der Partnerschaftsfragebogen (PFB; Hahlweg, 1996) dient der Einschatzung der

Partnerschaftsqualitat. Dieser Fragebogen setzt sich aus 30 Items zusammen, sowie
einem zusatzlichen zur globalen Gluckseinschatzung. Die 30 Items werden in drei

verschiedene Skalen unterteilt:

.Streitverhalten” eruiert vom Partner wahrend eines Streites gezeigte

Verhaltensweisen, die einer Konfliktlosung kontrar gegenuberstehen. (z.B. ,Wenn

wir uns streiten, beschimpft er/sie mich”).

,Zartlichkeit” dies Skala soll Auskunft geben, welche AuBerungen verbal gemacht
werden, um seine Zuneigung dem Partner gegenuber zu artikulieren und wie der der
partnerschaftliche Korperkontakt gelebt wird (z.B. ,,Vor dem Einschlafen schmiegen
wir uns im Bett aneinander”; ,,Er/Sie macht mir ein ernstgemeintes Kompliment tiber

mein Aussehen”).

.Gemeinsamkeit/Kommunikation” erhebt inwieweit gemeinsame Aktivitaten von den

Paaren stattfinden, eine gemeinsamen Verbindung haben, sowie ihr Kommunikation
beschaffen ist. (z.B. ,,Wir schmieden gemeinsame Zukunftsplane”; , Er/Sie fragt mich

abends, was ich den Tag Uber gemacht habe”).

Auf einer 4-stufigen Antwortskala kann von der Testperson angekreuzt werden, wie
haufig die beschriebene Verhaltensweise stattfindet, nie/sehr selten (0), selten (1), oft
(2) oder sehr oft (3). Das zusatzliche Item zur globalen Gluckseinschatzung bietet der
Testperson auf einer sechsstufigen Antwortskala die Moglichkeit anzugeben, wie
glucklich sie mit ihrer Partnerschaft ist (von 0 = sehr unglucklich bis 5 = sehr

glucklich).
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Ein Beispiel ist im Folgenden wiedergegeben den kompletten Fragebogen finden Sie
im Anhang.
Beispiel:

Der Partnerschaftsfragebogen

In dem nun folgenden Abschnitt mdchten wir Ihnen einige persdnliche Fragen zu Ihrer Ehe/Partnerschaft
stellen. Wir bitten Sie ermneut um lhre Mithilfe und Unterstiitzung.

nigisehe

seban seben, oft sehr oft

0 1 2 3

1 | Sie/Er wirft mir Fehler vor, die ich in der Vergangenheit gemacht
habe

2 | lch merke, dass sie/er mich kérperlich attraktiv findet

3 | Sie/Er sagt mir, dass siefer zufrieden ist, wenn sie/er mit mir
zusammen ist

4 | Vor dem Einschlafen schmiegen wir uns im Bett aneinander

30 | Wie gliicklich wiirden Sie ihre Partnerschaft im Augenblick einschatzen?
sehr unglucklich 0
unglucklich 1
eher ungliicklich 2
eher gliicklich 3
glacklich 4
sehr glicklich 5
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2.3.4 Erhebungsinstrument zu Bediirfnissen

Die Bedurfnis-Skala fur Eltern chronisch kranker Kinder (Bedurfnis-Skala;

Wiedebusch & Muthny, 2004) setzt sich aus 19 Items zusammen, welche die
Bedurfnisse der Eltern chronisch kranker Kinder erfassen sollen. Diese basiert auf
einer funfstufigen Ratingskala von ,gar nicht” bis ,sehr stark”. Es wird dabei das
Informationsbedurfnis (z.B. ,lch wuinsche mir mehr Informationen uber das
Krankheitsbild zu bekommen.”), das Versorgungsangebot im psychosozialen Bereich
(z.B. ,Ich wunsche mir, einen Ansprechpartner (Psychologe / Sozialpadagoge /
Sozialarbeiter) im Behandlungszentrum zu haben, mit dem ich uber meine Probleme
reden kann.”), mit in ahnlicher Art betroffenen Eltern sich auszutauschen (z.B. ,Ich
wunsche mir, mit anderen betroffenen Eltern Uber meine Probleme reden zu
konnen.”) sowie Alltagsunterstiitzung (z.B. ,Ich wiinsche mir, im Alltag mehr
Entlastung durch Freunde zu bekommen.”) erfragt.

Ein Beispiel istim Folgenden wiedergegeben den kompletten Fragebogen finden Sie
im Anhang.

Beispiel:

Die Bedurfnis-Skala fur Eltern chronisch kranker Kinder

Eltern von Kindern mit einer Herzerkrankung winschen sich haufig mehr Informationen,
Gesprachsmdglichkeiten oder Unterstitzung. Bitte schatzen Sie bei den folgenden Fragen ein, wie stark
die genannten Bediirfnisse bei Ihnen ausgepragt sind.

Ich wiinsche mir....

keing gar mittel-
At nicht weEnig midilig ziermlizh suhr stark

0 1 2 3 4 5

1 | mehr Informationen Gber magliche Diagnostikmethoden
der Erkrankung meines Kindes zu bekommen

2 | menr Informationen Gber mégliche Therapien der
Erkrankung meines Kindes zu bekommen

3 | mehr Informationen Gber den Umgang mit Behdrden
{Amter, Versicherungen) zu bekommen

4 | menr Informationen Gber den Umgang mit meinem
erkrankten Kind zu bekommen
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Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen nur, wenn lhr erkranktes Kind Geschwister hat.

kesire b mittel-
Artwart it wenig milig ziemlich sehr stark

0 1 2 3 4 9

18 | mehr Informationen (ber den Umgang mit meinem anderen
Kind / meinen anderen Kindern zu bekommen

19 | mehr Zeit far mein anderes Kind / meine anderen Kinder
Zu haben

2.4. Statistische Auswertung

Die Auswertung der Fragebogen erfolgte ebenso in der Abteilung fur
Kinderkardiologie des Klinikums GroBhadern der Ludwig- Maximilians-Universitat
Munchen. Die Daten wurden in einer Excel-Tabelle gesammelt und die statistische
Datenanalyse und Auswertung erfolgte mit dem Statistikprogramm SPSS 26 fur

Windows.

Die Beantwortung der einzelnen Items der Fragebogen wurde deskriptiv in einer
Haufigkeitstabelle dargestellt. Dafur wurde die jeweils hochste Zustimmung addiert
und in absoluten Zahlen sowie in Prozent angegeben.

Fur den Fragebogen zur familiaren Belastung (FaBel) bezieht sich dies auf die Werte
Ltrifft weitgehend zu” und ,trifft ganz zu”, fur den Partnerschaftsfragebogen (PFB)
auf ,,oft” und ,sehr oft”, fir das Ulmer Lebensqualitat-Inventar fiir Eltern chronisch
kranker Kinder (ULQIE) auf ,,oft” und ,,immer” und fiir die Bedurfnis-Skala fir Eltern

chronisch kranker Kinder auf ,,ziemlich” und ,,sehr stark”.

Zusatzlich wurden fur die Subskalen der einzelnen Fragebogen Mittelwerte gebildet.
Bei Fragebogen, die fur alle drei Probandengruppen angewendet werden konnten,
diese dann noch mit dem t-Test verglichen. Aufgrund der geringen Stichprobengrof3e
Univentrikular und ASD gebildet und die Probandengruppe mit den herzgesunden
Kindern hierbei nicht mit einbezogen.

Zur Uberpriifung der internen Konsistenz der Fragebdgen wurde zusatzlich fiir alle
Subskalen der Cronbach’s Alpha berechnet, wobei das Signifikanzniveau auf p = 0,05

festgelegt wurde.
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Verglichen wurden dabei die Probandengruppe: Familien in denen ein Kind mit
einem funktionell univentrikularen Herzfehler zur Welt gekommen ist und bei dem
eine Fontanisierung durchgefuhrt und bereits abgeschlossen war mit zwei
Kontrollgruppen. Eine Kontrollgruppe bestand aus Familien mit einem Kind mit
einem einfachen Herzfehler (ASD), die zweite Kontrollgruppe umfasste Familien in

denen es kein Kind mit einem Herzfehler gibt.

3. Ergebnisse

3.1 Patientenrekrutierung

Insgesamt wurden 387 Eltern, die entweder aus der Datenbank der Ambulanz oder
direkt von der Station G9 rekrutiert wurden, angeschrieben, ob sie interessiert sind,
an der Studie teilzunehmen. Bei positivem Feedback wurde daraufhin der
Fragebogen zugesandt. Es wurden danach 217 Fragebogen mit einem Titelblatt mit
kurzer Erlauterung uber die Studie, dem Fragebogen fur Mutter und Vater sowie der
Einwilligungserklarung zur Teilnehme an der Studie verschickt bzw. personlich
ubergeben. Unter den 217 verschickten bzw. verteilten Fragebogen waren 134 Eltern
mit einem Kind mit funktionell univentrikularem Herzen, 47 mit einem Kind mit einem
einfachen Herzfehler (ASD) und 38 Eltern deren Kinder keinen Herzfehler haben. An
der Befragung teilgenommen haben insgesamt 73 Eltern. Davon haben 49 ein Kind
mit einem univentrikularen Herzen (nach abgeschlossener Fontanisierung), 13 ein
Kind mit einem einfachen Herzfehler (ASD) und 11 Kinder ohne einen Herzfehler.

Die Befragung wurde vom Juni 2017 bis Sommer 2019 durchgefuhrt.
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Abbildung 7: Patientenrekrutierung: Flussdiagramm
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3.2 Soziodemographische Daten

Fragen zu lhrer Person (Eltern)

3.2.1 Geschlecht und Familienstand der Eltern

Das Geschlecht der teilnehmen Eltern war mit 53% weiblichen und 46% mannlichen
Geschlechtes nicht ganz ausgeglichen, was mit einem groBeren Anteil

alleinerziehender Mutter zu erklaren ist.

Geschlecht der Eltern Haufigkeit Prozent
mannlich 34 46,6
weiblich 39 53,4
Gesamt 73 100,0

Die Angaben beim Familienstand zeigen deutlich, dass die Mehrheit der Eltern mit

86% verheiratet waren, 8,2% in einer festen Beziehung und nur 2,7% ohne Partner

lebten.

Wie ist Ilhr Familienstand? Haufigkeit Prozent
allein 2 2,7
verheiratet 63 86,3
feste Beziehung 6 8,2
Gesamt 71 97,3
Fehlend 2 2,7
Gesamt 73 100,0

3.2.2 Berufstatigkeit

Der Anteil der Berufstatigkeit lag bei 90%, wobei knapp 48% in Vollzeit und 35%
in Teilzeitbeschaftigung arbeiten. Beim momentanen Arbeitsverhaltnis, bzw.
sonstiges wie Elternzeit, Hausfrau, Krankenstand, Ruhestand oder auch

selbststandig war der Anteil mit 1,4% bis 2,7% gering.

Sind sie berufstatig? Haufigkeit Prozent
Nein 7 9,6
Ja 66 90,4
Gesamt 73 100,0
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Wie ist Ihr momentanes

Arbeitsverhaltnis? Haufigkeit Prozent
Vollzeit 35 47,9
Teilzeit 26 35,6
Stundenweise 4 5,5
Gesamt 67 91,8
Fehlend 6 8,2
Gesamt 73 100,0

Wie ist Ihr momentanes
Arbeitsverhiltnis, bzw.

sonstiges? Haufigkeit Prozent
0.8 1 1,4
31 Std 1 1,4
34 Std 1 1,4
Elternzeit 2 2,7
Hausfrau 1 1,4
Krankenstand 1 1,4
Ruhestand 2 2,7
Selbststandig 2 2,7
Gesamt 11 15,1
Fehlend 62 84,9
Gesamt 73 100,0

3.2.3 Kinder in der Familie

Die durchschnittliche Anzahl der Kinder mit dem aktuellen Partner war mit 58,9%
bei zwei Kindern am hochsten, gefolgt von drei Kindern mit 13,7%, einem
gemeinsamen mit 15,1% und lag bei vier Kindern bei 6,8%. Keine gemeinsamen
Kinder mit dem aktuellen Partner zu haben gaben 2,7% an. Kinder aus vorgerigen
Beziehungen hatten nur 4,1% der befragten Eltern. Dementsprechend hatten auch
nur 2,7% ein Kind und 1,4% zwei Kinder aus vorherigen Beziehungen. Gemeinsam
mit dem aktuellen Partner in einem Haushalt lebten mit 63% am haufigsten zwei
Kinder gefolgt von einem Kind mit 16,4%, drei mit 8,2%, kein Kind mit 5,5% und

vier Kinder mit 4,1%.

39



Wie viele Kinder haben Sie mit

lhrer/m jetzigen Partner/in? Haufigkeit Prozent
0 Kinder 2 2,7

1 Kind 11 15,1
2 Kinder 43 58,9
3 Kinder 10 13,7
4 Kinder 5 6,8
Gesamt 71 97,3
Fehlend 2 2,7
Gesamt 73 100,0
[Haben Sie noch Kinder aus

Vergangenen Beziehungen? Haufigkeit Prozent
Nein 69 94,5
la 3 4,
Gesamt 72 98,6
Fehlend 1 1,4
Gesamt 73 100,0
Wenn ja, wie viele Kinder aus

vorherigen Beziehungen? Haufigkeit Prozent
0 Kinder 69 94,5

1 Kind 2 2,7

2 Kinder 1 1,4
Gesamt 72 98,6
Fehlend 1 1,4
Gesamt 73 100,0
Wie viele Kinder leben mit

lhnen und lhrer Partner/in

gemeinsam in einem Haushalt Haufigkeit Prozent
0 Kinder 4 55

1 Kind 12 16,4
2 Kinder 46 63,0
3 Kinder 6 8,2

4 Kinder 3 4.1
Gesamt 71 97.3
Fehlend 2 2,7
Gesamt 73 100,0
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3.2.4 Geschlecht und Familie des herzkranken Kindes

Das Geschlecht des herzkranken Kindes in der Familie war mit 61,3% wesentlich
haufiger mannlich im Vergleich zu den 38,7% weiblichen Geschlechtes. Die
uberwiegende Mehrheit von 95,2% war der leibliche Vater des herzkranken Kindes
bzw. die Mutter lebte aktuell mit dem leiblichen Vater des herzkranken Kindes
zusammen. Nur bei 4,8% war dies nicht der Fall. Die Altersspanne der Eltern
bewegte sich zwischen 32 bis 68 und lag bei einem Mittelwert von 44,74 Jahren. Das
durchschnittliche Alter bei einem Kind lag zwischen 4 und 44 Jahren, mit einem
Mittelwert von 13,86, beim zweiten reichte es von 2 und 39, wobei der Mittelwert bei
11,22 lag. Beim dritten Kind war das durchschnittliche Alter 3 bis 36 mit einem
Mittelwert von 14,87 und beim vierten bewegte es sich zwischen 2 und 32 Jahren
mit einem Mittelwert von 14,60. Das Alter des herzkranken Kindes war in einer

Range von 3 bis 36 angesiedelt mit einem Mittelwert von 11,27.

(Welches Geschlecht hat das
Kind mit einer
Herzerkrankung, fiir das Sie

diesen Fragebogen ausfiillen? Haufigkeit Prozent
mannlich 38 61,3
weiblich 24 38,7
Gesamt 62 100,0

Sind sie der leibliche Vater des
Kindes bzw. leben Sie aktuell
mit dem leiblichen Vater des

Kindes zusammen? Haufigkeit Prozent
Nein 3 4,8
Ja 59 95,2
Gesamt 62 100,0

N Minimum  Maximum  Mittelwert  Std.-Abweichung
Alter der Eltern 73 32 68 44,74 6,944
Alter Kind 1 71 4 44 13,86 8,059
Alter Kind 2 59 2 39 11,22 7,992
Alter Kind 3 15 3 36 14,87 11,868
Alter Kind 4 5 2 32 14,60 15,931
Alter des herzkr. Kindes 62 3 36 11,27 6,938
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3.2.5 Herzkrankes Kind Schulbesuch / Kindergarten (KiGa)

Eine Regelschule oder einen Regelkindergarten besuchten 50 der insgesamt 62
herzkranken Kinder. In eine Forderschule oder einen entsprechenden Kindergarten
gingen 23 der 62 herzkranken Kinder. Hierbei ist zu beachten, dass in einigen Fallen
Doppelnennungen erfolgten. So wurde einerseits die Angabe ,,Besucht Ihr Kind mit
einer Herzerkrankung eine Regelschule / Kindergarten?” angekreuzt zusatzlich
jedoch auch ,Besucht Ihr Kind eine Schule / Kindergarten mit besonderem
Forderbedarf.

Besucht Ihr Kind mit einer
Herzerkrankung eine

Regelschule / Kindergarten? Haufigkeit Prozent
Nein 12 19,35
Ja 50 80,65
Gesamt 62 100,0

Besucht Ihr Kind eine Schule /
Kindergarten mit besonderem

Forderbedarf Haufigkeit Prozent
Nein 39 62,90
Ja 23 37,10
Gesamt 62 100,0

3.2.6 Herzkrankes Kind Aufmerksamkeit / Verhaltensauffalligkeit

Verhaltensauffalligkeiten wie bzw. ein Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom wurde bei 15

von 61 herzkranken Kindern angegeben.

[Besteht bei Ihrem Kind ein

[Aufmerksamkeitsdefizit-

syndrom oder eine sonstige

Verhaltensauffalligkeit? Haufigkeit Prozent
Nein 46 74,19
Ja 15 24,19
Gesamt 61 98,38
Fehlend 1 1,62
Gesamt 62 100,0
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3.2.7 Einschatzung Schweregrad des Herzfehlers

Die personliche Einschatzung der Eltern in Bezug auf den Schweregrad des
Herzfehlers ihres Kindes konnten die Eltern auf einer Skala von 1 bis 5 angegeben.
Wobei 1, einfach, mein Kind ist wie ein gesundes Kind, 13 Mal angegeben wurde.
Die 2, der Herzfehler macht sich nur in Ausnahmefallen bemerkbar, bei 9 Kindern,
die 3, mittelschwer, der Herzfehler ist nur bei groBer Belastung bedeutsam, 17 Mal,
die 4, schwer, der Herzfehler ist bereits bei geringer Belastung bedeutsam, 16 Mal
und der Schweregrad 5, sehr schwer, das tagliche Leben ist dauerhaft beeintrachtigt,

6 Mal genannt wurde.

Wie schiatzen Sie den

Schweregrad des Herzfehlers

|Iihres Kindes persdnlich ein? Haufigkeit Prozent
- einfach, mein Kind ist wie ein 13 20,97
gesundes Kind

- der Herzfehler macht sich nur 9 1452
in Ausnahmefallen bemerkbar !

- mittelschwer, der Herzfehler

ist nur bei groBer Belastung 7 27,42
bedeutsam

- schwer, der Herzfehler ist

bereits bei geringer Belastung 16 25,81
bedeutsam

- sehr schwer, das tagliche

Leben ist dauerhaft 6 9,67
beeintrachtigt

Gesamt 61 98,38
Fehlend 1 1,61
Gesamt 62 100,0

3.2.8 Haufigkeit nach Diagnose

Die einzelnen Diagnosegruppen unterschieden sich stark in ihrer Haufigkeit, wobei
der Fokus dieser Untersuchung auf der Gruppe mit einem funktionell
univentrikularen Herzen lag, die mit 67,1% einen weitaus groBeren Anteil bildeten
als im Vergleich die ASD Gruppe mit 17,8% und den herzgesunden, die nur mit

15,1% vertreten waren.

Haufigkeitstabelle nach

Diagnosegruppe Haufigkeit Prozent
univentrikular 49 67,1
ASD 13 17,8
herzgesund 11 15,1
Gesamt 73 100,0
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3.3 Auswertung Fragebogen

Die Daten zu den Bereichen psychosoziale Krankheitsbelastungen,
partnerschaftliche Zufriedenheit, Lebensqualitat sowie Bedurfnisse wurden von
Eltern chronisch kranker Kinder auf der Basis mehrerer, validierter Fragebogen
erhoben. Die Ergebnisse dieser verschiedenen Bereiche werden in der oben
genannten Reihenfolge beschrieben. Zur besseren Ubersichtlichkeit wurde in der
Ergebnisauswertung die Patientengruppe mit einem funktionell univentrikularem

Herzen als PUVH (Patienten mit univentrikularem Herzen) bezeichnet.

3.3.1 Ergebnisse zu psychosozialen Krankheitsbelastungen

Mithilfe des ,Fragebogens zur Familidaren Belastung” (FaBel) wurden Werte zur
psychosozialen Belastung der Eltern durch die Erkrankung des Kindes erhoben. Da
sich der Fragebogen auf Eltern eines erkrankten Kindes bezieht, wurden nur die

beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander verglichen.

3.3.1.1 Tagliche und soziale Belastung

Bezogen auf den Alltag wurden bei den PUVH von knapp 45% der Eltern u.a.
Einschrankungen beim Verreisen angegeben bei den ASDs waren es nur knapp 8%.
Auch die Fahrten ins Krankenhaus bedeuteten fur 51% bei den PUVH eine
Belastung, jedoch nur fur knapp 8% bei den ASDs. Dass die Familie aufgrund der
Krankheit des Kindes auf einige Dinge verzichten musse empfanden mit gut 53%
uber die Halfte der PUVH Gruppe, jedoch nur knapp 8% der ASD Gruppe.
Schwierigkeiten eine Person zu finden, die auf das kranke Kind aufpassen kann war
bei knapp 39% der PUVH der Fall. Jedoch waren knapp 31% der PUVH der Meinung,
dass sie durch die Krankheitsakzeptanz bei dem eigenen Kind auch gelernt haben mit
sich selbst besser zurecht zu kommen, bei den ASDs gaben dies nur knapp 8% an.

Das Leben wie eine Achterbahn nahmen 63% der PUVH so wahr, d.h. ging es dem
Kind gut ging es auch Ihnen gut, war das Kind akut krank waren auch sie als Eltern

am Boden, dies bestatigten wieder nur 8% der ASDs.
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Haufigkeiten der Antworten zur Familiaren Belastung (FaBel)

Tabelle 1a: Tagliche und soziale Belastung (15 Items)

Vorgegebene Kategorien PUVH | in 9% POVE | ASD | in % ASD.
11. Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen 12 24,49 0 0,00
wir unsere Familie und unsere Freunde
seltener
20. Unsere Familie muss aufgrund der 26 53,06 1 7,69
Krankheit meines Kindes auf einige Dinge
verzichten.
9. Es ist schwer, eine zuverlassige Person zu 19 38,78 0 0,00
finden, die auf das kranke Kind aufpasst
10. Manchmal mussen wir unsere Absicht 13 26,53 0 0,00
auszugehen wegen der Krankheit unseres
Kindes in letzter Minute andern
6. Aufgrund der Krankheit unseres Kindes 22 44,90 1 7,69
konnen wir keine weiten Reisen unternehmen
8. Wegen der Krankheit unseres Kindes haben ? 18,37 1 7,69
wir wenig Lust auszugehen
18. Die Pflege meines kranken Kindes nimmt 8 16,33 0 0,00
so viel Zeit in Anspruch, dass ich kaum noch
Zeit fur die anderen Familienmitglieder habe
21. Aufgrund der Krankheit meines Kindes bin 12 24,49 1 7,69
ich standig Ubermudet und abgespannt
7. Die Leute in der Nachbarschaft behandeln 8 16,33 0 0,00
uns anders wegen der Krankheit unseres
Kindes
22. Ich lebe von einem Tag auf den anderen 13 26,53 0 0,00
und plane nicht fur die Zukunft
27. Manchmal habe ich das Gefuhl, unser 31 63,27 1 7,69
Leben ist eine Achterbahn: vollig am Boden,
wenn mein Kind akut krank ist, und obenauf,
wenn sein/ihr Gesundheitszustand stabil ist
24. Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine 28 57,14 1 7,69
Belastung fir mich
5. Ich habe wegen der Krankheit meines 4 8,16 0 0,00
Kindes aufgehort zu arbeiten
14. Meine Verwandten sind sehr verstandnisvoll 33 67,35 ? 69,23
und haben mir immer sehr geholfen
25. Dadurch, dass ich besser lernen musste, 15 30,61 1 7,69
mit der Krankheit meines Kindes fertig zu
werden, komme ich auch mit mir selbst besser
zurecht
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Tabelle 1b: Subskala tagliche und soziale Belastung

95%-Konfidenzintervall flr den
Tagliche soziale Std-- Mittelwert
Belastung N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 49 2,03 0,543 1,870 2,182
<0,001
ASD 13 1,25 0,208 1,126 1,377
Gesamt 62 1,86 0,584 1,715 2,012 -

Aus den Items zur ,taglichen und sozialen Belastung” wurden Mittelwerte gebildet,
die in der ,Subskala tagliche und soziale Belastung” zusammengefasst wurden.
Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich bei der taglichen und sozialen Belastung ein statistisch signifikanter
Unterschied von 0,78 innerhalb der Ratingskala (p-Wert <0,001). Dementsprechend
sind die PUVH Eltern einer weitaus groReren taglichen und sozialen Belastung
ausgesetzt als die der ASDs. Siehe graphische Darstellung im Diagramm

psychosoziale Belastung.

3.3.1.2 Belastung der Geschwisterkinder

.Die Krankheit des einen Kindes macht den anderen Kindern Angst” empfanden
knapp 39% der PUVH und wieder nur knapp 8% der ASDs so.

Bei der Frage ob sich die Krankheit des einen Kindes auch auf die gesundheitliche
Sorge bei den Geschwisterkindern auswirke liegen die PUVH mit 12% und die ASDs

mit knapp 8% nicht sehr weit auseinander.
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Tabelle 2a: Belastung der Geschwisterkinder (6 Items)

Vorgegebene Kategorien PUVH | n % POV | ASD | 96 ASD
32. Meine anderen Kinder scheinen ofter / 14,29 0 0,00
krank zu sein und ofter unter Schmerzen
und Beschwerden zu leiden als andere
Kinder ihres Alters
33. Die Schulnoten meiner anderen 6 12,24 0 0,00
Kinder leiden aufgrund der Krankheit des
einen Kindes
31. Die Krankheit des einen Kindes 19 38,78 L 7,69
macht den anderen Kindern Angst
30. Durch die besonderen Bedurfnisse 10 20,41 0 0,00
des kranken Kindes kommt es zwischen
den anderen Kindern zu Streitereien
29. Durch die Krankheit des einen 6 12,24 1 7,69
Kindes sorge ich mich standig um die
Gesundheit der anderen
28. Es ist schwer, den anderen Kindern 17 34,69 0 0,00
genugend Aufmersamkeit zu schenken,
weil mein krankes Kind mich so sehr in
Anspruch nimmt
Tabelle 2b: Subskala Belastung der Geschwisterkinder
95%-Konfidenzintervall fir den
Belastung der Std-- Mittelwert
Geschwister N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 41 1,79 0,801 1,540 2,045
ASD 11 1,09 0,216 0,946 1,236 <0001
Gesamt 52 1,64 0,772 1,429 1,859 -

Aus den Items zur ,Belastung der Geschwisterkinder” wurden Mittelwerte gebildet,
die in der ,Subskala Belastung der Geschwisterkinder” zusammengefasst wurden.
Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich bei der Belastung der Geschwisterkinder ein statistisch signifikanter
Unterschied von 0,7 innerhalb der Ratingskala (p-Wert <0,001). Dementsprechend
ist die Belastung der Geschwisterkinder in der PUVH Gruppe groBer als die in der

ASD Gruppe. Siehe graphische Darstellung im Diagramm psychosoziale Belastung.
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3.3.1.3 Finanzielle Belastung

Ein mit den Krankenhausfahrten einhergehender Arbeitszeitverlust wurde von 51%
bei der PUVH Gruppe angegeben, jedoch nur von 15% der ASDs. Infolgedessen

gaben auch 26% bei den PUVH an, dass sie ihre Arbeitszeit verkurzen mussten.

Tabelle 3a: Finanzielle Belastung (4 Items)

Vorgegebene Kategorien PUVH | 9% PUVH | ASD | in % ASD.
4. Um die medizinischen Kosten decken 4 8,16 0 0,00
zu konnen ist zusatzliches Einkommen
notig
3. Ich muss meine Arbeitszeit verkurzen, 14 26,53 0 0,00
weil ich mich um mein krankes Kind
kimmern muss
1. Die Krankheit verursacht der Familie 6 12,24 0 0,00
finanzielle Probleme
2. Durch Termine im 25 51,02 2 15,38
Behandlungszentrum geht Arbeitszeit
verloren
Tabelle 3b: Subskala finanzielle Belastung
95%-Konfidenzintervall fur den
Finanzielle Std-- Mittelwert
Belastung N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 49 1,83 0,662 1,641 2,022
<0,001
ASD 13 1,15 0,298 0,974 1,334
Gesamt 62 1,69 0,663 1,521 1,858 -

Aus den Items zur ,finanziellen Belastung” wurden Mittelwerte gebildet, die in der
.Subskala finanzielle Belastung” zusammengefasst wurden. Vergleicht man die
beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander, ergibt sich bei der
finanziellen Belastung ein statistisch signifikanter Unterschied von 0,68 innerhalb
der Ratingskala (p-Wert <0,001). Dementsprechend sind die PUVH Eltern einer
grofBeren finanziellen Belastung ausgesetzt als die der ASDs. Siehe graphische

Darstellung im Diagramm psychosoziale Belastung.
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3.3.1.4 Personliche Belastung / Zukunftssorgen

Bei den PUVH Eltern nahmen knapp 80% Sorgen uber die Zukunft des Kindes als
stark belastend wahr. Bezogen auf das Thema familiare Zukunftsplanung gaben mit
53% uber die Halfte der PUVH an, aufgrund der Krankheit ihres Kindes daruber
nachzudenken, keine weiteren Kinder mehr zu bekommen. Bei den ASDs waren es
nur knapp 8%. Auch der Umgang mit dem kranken Kind variiert bei den beiden
Gruppen stark. So fragen sich knapp 45% bei den PUVH, ob sie ihr krankes Kind
.anders” behandeln sollen, als ein normales Kind, hingegen stellen sich diese Frage
nur knapp 8% der ASD Eltern. Fehlendes Verstandnis fur die starke Belastung, die
die Erkrankung mit sich bringt gaben 51% der PUVH an, bei den ASDs war dieser

Anteil mit knapp 8/% im Vergleich wieder sehr gering.

Tabelle 4a: Personliche Belastung / Zukunftssorgen (5 ltems)

Vorgegebene Kategorien | o, | "0 SV " | aSp | in vk aso.

15. Wegen der Krankheit denke ich 26 53,06 L 7,69

daruber nach, keine weiteren Kinder

zu bekommen

23. Niemand versteht, mit welcher 25 51,02 1 7,69

ungeheuren Belastung ich fertig

werden muss

19. Die Verwandten mischen sich ein 8 16,33 2 15,38

und glauben, besser zu wissen, was fur

mein krankes Kind gut ist

26. Ich mache mir Sorgen, was in 39 79,59 0 0,00

Zukunft mit meinem Kind sein wird

(wenn es erwachsen ist und ich nicht

mehr da bin)

13. Manchmal frage ich mich, ob ich 22 44,90 L 7,69

mein krankes Kind “anders” al sein

normales Kind behandeln soll
Tabelle 4b: Subskala personliche Belastung / Zukunftssorgen

95%-Konfidenzintervall fur den
Zukunftssorgen N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 49 2,38 0,614 2,203 2,556
<0,001

ASD 13 1,25 0,484 0,954 1,539
Gesamt 62 2,14 0,748 1,952 2,332 -

49




Aus den Items zur ,personliche Belastung / Zukunftssorgen” wurden Mittelwerte
gebildet, die in der ,Subskala personliche Belastung / Zukunftssorgen”
zusammengefasst wurden. Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen,
PUVH und ASD miteinander, ergibt sich bei der personlichen Belastung /
Zukunftssorgen ein statistisch signifikanter Unterschied von 1,13 innerhalb der
Ratingskala (p-Wert <0,001). Dementsprechend sind die PUVH Eltern einer weitaus
groBeren personlichen Belastung / Zukunftssorgen ausgesetzt als die der ASDs.

Siehe graphische Darstellung im Diagramm psychosoziale Belastung.

3.3.1.5 Probleme bei der Bewaltigung

Mit 77% gaben uber drei Viertel der PUVH an, dass sie sich wegen der gemeinsamen
Erfahrung als Familie Naher stehen, im Gegensatz der der Gruppe mit den ASDs,
welche dies nur mit 38% angaben.

Besonders interessant ist in diesem Zusammenhang, dass allerdings knapp 88% der
PUVH Eltern dann jedoch versuchen dieses wie ein ganz ,normales” Kind zu

behandeln, im Vergleich waren es bei den ASDs nur gut 4% mehr.

Tabelle 5a: Probleme bei der Bewaltigung (3 Items)

Vorgeqgebene Kategorien n Haufigkeiten in n Haufigkeiten
9eg 9 PUVH % PUVH ASD in % ASD
42 85,71 11 84,62

16. Mein Lebenspartner und ich
besprechen die Probleme des Kindes

gemeinsam
12. Wir stehen uns wegen der 38 77,55 5 38,46
gemeinsamen Erfahrung als Familie
naher
43 87,76 12 92,31

17. Wir versuchen unser Kind so zu

behandeln, als ware es ein ganz

“normales” Kind

Tabelle 5b: Subskala Probleme bei der Bewaltigung

95%-Konfidenzintervall fur den
- Mittelwert
Probleme bei der Std. el
Bewaltigung N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 49 3,28 0,647 3,093 3,465
0,3139
ASD 13 3,05 0,718 2,617 3,485
Gesamt 62 3,23 0,663 3,063 3,400
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Aus den Items zu ,Probleme bei der Bewaltigung” wurden Mittelwerte gebildet, die
in der ,Subskala Probleme bei der Bewaltigung” zusammengefasst wurden.
Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich bei den Problemen bei der Bewaltigung kein statistisch signifikanter
Unterschied innerhalb der Ratingskala, da dieser nur 0,23 betragt (p-Wert 0,3139).
Dementsprechend haben die PUVH Eltern keine groeren Probleme bei der
Bewaltigung als die ASD Eltern. Siehe graphische Darstellung im Diagramm

psychosoziale Belastung.

3.3.1.6 Cronbachs Alpha fur alle Subskalen

Der Cronbach’s Alpha zeigt die interne Konsistenz psychometrischer Skalen an; Die
Werte bewegen sich zwischen 0 und 1, Werte > 0,70 sind akzeptabel.
In den ersten drei, in Tabelle 6 aufgefihrten Subskalen, war die interne Konsistenz

mit einem Cronbach’s a von 0,71 bis 0,86 akzeptabel bis gut.

Hingegen war die interne Reliabilitat der Subskala ,personliche Belastung und
Zukunftssorgen” mit einem Cronbach’s a-Wert von 0,68, sowie die der Subskala
.Probleme bei der Bewadltigung” mit einem Cronbach’s a-Wert von 0,37 nicht

zufriedenstellend.

Tabelle 6: Cronbachs Alpha fur alle Subskalen

Cronbachs Alpha fiir alle Subskalen (n=62) Auswertung

der Antworten aller Befragten mit Kindern mit PUVH und Cronbachs Anzahl der
ASD Alpha* Iltems
Tagliche soziale Belastung 0,86 15
Belastungen Geschwister 0,85 6
Finanzielle Belastungen 0,71 4
Personliche Belastungen und Zukunftssorgen 0,68 5
Probleme mit der Bewaltigung 0,37 3

*Cronbach'’s Alpha zeigt die interne Konsistenz psychometrischer Skalen an; Werte bewegen sich zwischen 0
und 1, Werte > 0,70 sind akzeptabel.

In der Tabelle 7 sind die Kennwerte der Subskalen zu psychosozialen Belastungen
der Eltern, die mit Hilfe des Fragebogens zur ,Familiaren Belastung (FaBel)’ erhoben

wurden aufgefuhrt.
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Aus dieser geht hervor, dass bei einer Ratingskala von 1 bis 4 der Mittelwert in der
Subskala , Tagliche soziale Belastung” bei den PUVH bei 2,03 lag, wohingegen er
sich bei den ASDs nur bei einer Gro3e von 1,25 befand.

Der Mittelwert in Bezug auf die Belastungen der Geschwister war bei den PUVH mit
1,79 wieder ein gutes Stuck hoher im Vergleich zu den 1,09 bei den ASDs. In der
Subskala ,,Finanzielle Belastungen” ergab sich bei den PUVH ein Mittelwert von 1,83,
bei den ASD lag er bei 1,15. Die Subskala ,Personlichen Belastungen und
Zukunftssorgen zeigte beim Mittelwert einen sehr groBen Unterschied, der bei den
PUVH mit 2,38 recht hoch ausfiel im Gegensatz zu 1,25 bei den ASDs.
Interessanterweise war bei der Subskala ,Probleme bei der Bewaltigung” der

Abstand mit 3,28 bei den PUVH zu 3,05 bei den ASDs nicht so groR.

Tab. 7: Vergleich der Mittelwerte aller Subskalen und Untersuchungsgruppen
zur psychosozialen Belastung der Eltern

Subskalen Untersuchungsgruppe
Skala von 1bis 4 PUVH ASD p-Wert
N Mittelwert (SD) N Mittelwert (SD)

Tagliche soziale 49 2,03 (0,543) 13 1,25 (0,208) <0,001
Belastung
Belastungen 41 1,79 (0,801) 11 1,09 (0,216) <0,001
Geschwister
Finanzielle Belastungen 49 1,83 (0,662) 13 1,15 (0,298) <0,001
Personliche Belastungen 49 2,38 (0,614) 13 1,25 (0,484) <0,001
und Zukunftssorgen
Probleme bei der 49 3,28 (0,647) 13 3,05 (0,718) 0,3139
Bewaltigung

Der *p-Wert gibt den Vergleich zwischen PUVH und ASD wieder.
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Psychosoziale Belastung

ek LA .k . n.s.

3 -
=

2.
Q
E
=

1-

0 -

S ) S & S
S S S & &
& & & & 5
<F <F <F & &
@ @ N &
&° & & - &
<@ $ & & o°
¢ < F €
Subskala

Abbildung 8: Balkendiagramm: Subskalen des Fragebogens zur Familidren Belastung (FaBel)

PUVH: Patienten mit univentrikularem Herzen
ASD: Einfacher Herzfehler

Das Diagramm zeigt den graphischen Vergleich der Mittelwerte zur psychosozialen
Belastung der Eltern durch die Erkrankung des Kindes. Gegliedert wurden sie in den
entsprechenden Subskalen des FaBel, auf Grundlage der Vergleichsgruppen, Eltern
mit einem Kind mit funktionell univentrikularem Herzen (PUVH) und einem einfachen
Herzfehler (ASD). Signifikant unterschiedliche Mittelwerte wurden mit einem *
gekennzeichnet. Das Signifikanzlevel wurde unter Anwendung des t-Testes,
Vergleich PUVH und ASD ermittelt.
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3.3.2 Ergebnisse zur partnerschaftlichen Zufriedenheit

Der Partnerschaftsfragebogen (PFB) gibt Auskunft uber die partnerschaftliche
Zufriedenheit von Eltern mit einem Kind mit univentrikularem Herzen (PUVH),
einem einfachen Herzfehler (ASD) und Eltern ohne ein herzkrankes Kind. Hierbei
konnten die Eltern mit herzgesunden Kindern inkludiert werden, da keine

Spezifizierung des Fragebogens in Bezug auf das Krankheitserleben vorlag.

3.3.2.1 Streitverhalten

Auch beim Austausch von Gedanken und Gefuhlen liegt die PUVH Gruppe mit 41%
deutlich unter den 70% der ASDs und Herzgesunden. Die positive Reaktion auf
sexuelle Winsche fallt bei den PUVH mit knapp 44% auch wesentlich niedriger aus
als bei den ASDs mit 70% und den Herzgesunden mit 80%. Eine groBere Differenz
zeigt sich bei dem Punkt entschuldigen beim Partner nach Fehlverhalten. Dies tun
54% der Partner in der PUVH, 60% in der ASD und 90% in der Herzgesunden
Gruppe. Den Partner in den Arm nehmen 50% der PUVH, 70% der ASDs und 80%
der Herzgesunden. Die sexuellen Wunsche besprechen15% der PUVH, 40% der

ASDs und 20% der Herzgesunden Gruppe mit ihrem Partner.

Die Frage 30 ,wie glucklich wurden Sie ihre Partnerschaft im Augenblick
einschatzen?”, soll mit ihrem Ergebnis zur globalen Glickseinschatzung beitragen.
Die 6-stufige Ratingskala bewegt sich zwischen 0 = sehr unglucklich bis 5 = sehr
glucklich und bildet eine eigene Subskala. Aus dieser geht hervor, dass die PUVH
Gruppe zu 54%, die ASD und Herzgesunde Gruppe zu jeweils 60% ihre

Partnerschaft aktuell als glucklich einschatzen.
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Haufigkeiten der Antworten zur Partnerschaft der Eltern (PFB)

Tabelle 8a: Streitverhalten (10 Items)

n Haufigkeiten n Haufigkeiten n Haufigkeiten
. PUVH in % ASD in % Herzges. in %
Kategorien PUVH ASD Herzgesund

Vorgegebene

1. Sie/Er wirft 4 8,70 1 10 3 30
mir Fehler vor,
die ich in der

Vergangenheit
gemacht habe

6. Sie/Er teilt mir 19 41,30 7 70 7 70
ihre Gedanken
und Geflhle
offen mit

8. Sie/Er reagiert 20 43,48 7 70 8 80
positive auf
meine sexuellen
Wunsche

17. Sie/Er aullert 3 6,52 0 0 1 10
sich abfallig uber
eine von mir
geaulerte
Meinung

18. Wenn sie/er 25 54,35 6 60 9 90
mich
offensichtlich
falsch behandelt
hat, entschuldigt
sie/er sich spater
bei mir

21. Sie/Er gibt 9 19,57 2 20 2 20
mir die Schuld,
wenn etwas
schief gegangen
ist

22. Sie/Er nimmt 23 50,00 7 70 8 80
mich in den Arm

24. Sie/Er fragt 25 54,35 7 70 7 70
mich abends,
was ich den Tag
uber gemacht
habe

26. Sie/Er spricht 7 15,22 4 40 2 20
mit mir Uber
ihre/seine
sexuellen
Wiinsche
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Subskala n Héufigkeiten Héufigkeiten n Héufigkeiten
PUVH in % ASD in % Herzges. in %
PUVH ASD Herzgesund
30. Wie glucklich 25 54,35 60,00 6 60,00
wiurden Sie ihre
Partnerschaft im
Augenblick
einschatzen?
Tabelle 8b: Subskala Streitverhalten
95%-Konfidenzintervall fur den
Std.- Mittelwert
Streitverhalten N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 46 1,14 0,362 1,030 1,244
0,2449
ASD 10 1,36 0,536 0,972 1,740
Herzgesund 10 1,41 0,374 1,143 1,679
Gesamt 66 1,121 0,404 1,112 1,310

Aus den Items zum ,Streitverhalten” wurden Mittelwerte gebildet, die in der
»Subskala Streitverhalten” zusammengefasst wurden.

Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich beim Streitverhalten kein statistisch signifikanter Unterschied innerhalb
der Ratingskala, da dieser nur 0,22 betragt (p-Wert 0,2449). Dementsprechend
unterscheidet sich das Streitverhalten der PUVH Eltern nicht signifikant zu dem der
ASD Eltern.

Zufriedenheit. Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen Stichprobengrof3e

Siehe graphische Darstellung im Diagramm, partnerschaftliche

beim t-Test nicht mit einbezogen.

3.3.2.2 Zartlichkeit

Die Haufigkeiten in Bezug auf das Feedback des Partners, was die korperliche
Attraktivitat anbelangt, sowie die Zufriedenheit mit dem Partner zusammen zu sein,
sind mit knapp 46% bei den PUVH, mit 60% bei den ASDs und 50% bei den
Herzgesunden exakt bei beiden Antworten gleich. Das Aneinanderschmiegen im
Bett vor dem Schlafengehen findet bei der PUVH Gruppe mit knapp 22% wesentlich
seltener statt als bei den ASDs mit 60% und den Herzgesunden mit 50%. Was das
Streiten uber Kleinigkeiten anbelangt liegen die PUVH mit knapp 20% im Mittelfeld
zwischen den ASDs, deren Haufigkeit nur bei 10% liegt und den Herzgesunden die

mit 30% dies am haufigsten tun.
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Das Schmieden gemeinsamer Zukunftsplane findet bei den PUVH mit 78% seltener
statt als bei den ASDs und den Herzgesunden welche dies mit einer prozentualen
Haufigkeit von 90% tun. Ernstgemeinte Komplimente Uber das Aussehen erhalten
knapp 35% der PUVH von ihrem Partner, 40% der ASDs und 60% der
Herzgesunden. Zartliches streicheln findet bei knapp 35% der PUVH, zu 70% bei
den ASDs und zu 60% bei den Herzgesunden statt. Dem Partner seine Zuneigung

mitteilen tuen 52% der PUVH, 60% der ASDs und 70% der Herzgesunden.
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Tabelle 9a: Zartlichkeit (10 ltems)

n Haufigkeiten n Haufigkeiten n Haufigkeiten

Vorgegebene |\, n% | ASD %% Hernges. | in %

Kategorien PUVH ASD Herzgesund
2. Ich merke, 21 45,65 6 60 5 50
dass sie/er mich
korperlich
attraktiv findet
3. Sie/Er sagt 21 45,65 6 60 5 50

mir, dass sie/er
zufrieden ist,
wenn sie/er mit
mir zusammen
ist

4. Vor dem 10 21,74 6 60 5 50
Einschlafen
schmiegen wir
uns im Bett
aneinander

5. Sie/Er bricht 9 19,57 1 10 3 30
uber eine

Kleinigkeit einen
Streit vom Zaun

9. Wir schmieden 36 78,26 9 90 9 90
gemeinsame
Zukunftsplane

13. Sie/Er macht 16 34,78 4 40 6 60
mir ein
ernstgemeintes
Kompliment tUber
mein Aussehen

14. Sie/Er 35 76,09 8 80 8 80
bespricht Dinge
aus
ihrem/seinem
Berufsleben mit
mir

23. Wahrend 8 17,39 2 20 0 0,00
eines Streits
schreit sie/er

mich an

27. Sie/Er 16 34,78 7 70 6 60
streichelt mich

zartlich

28. Sie/Er sagt 24 52,17 6 60 7 70

mir, dass sie/er
mich gerne hat
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Tabelle 9b: Subskala Zartlichkeit

95%-Konfidenzintervall fur den
Std.- Mittelwert

Zartlichkeit N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 46 1,42 0,641 1,279 1,553

0,3093
ASD 10 1,67 0,706 1,160 2,170
Herzgesund 10 1,59 0,517 1,220 1,960
Gesamt 66 1,48 0,513 1,354 1,606

Aus den Items zur ,Zartlichkeit” wurden Mittelwerte gebildet, die in der ,,Subskala
Zartlichkeit” zusammengefasst wurden.

Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich beim Streitverhalten kein statistisch signifikanter Unterschied innerhalb
der Ratingskala, da dieser nur 0,25 betragt (p-Wert 0,3093). Dementsprechend
unterscheidet sich die Zartlichkeit der PUVH Eltern miteinander nicht signifikant zu
dem der ASD Eltern. Siehe graphische Darstellung im Diagramm, partnerschaftliche
Zufriedenheit.

Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen StichprobengroBe beim t-Test

nicht mit einbezogen.

3.3.2.3 Gemeinsamkeit

Hingegen ist die Haufigkeit des Beschimpfens in Streitsituationen bei den PUVH mit
knapp 22% doppelt so hoch wie bei den ASDs und Herzgesunden mit 10%. Ebenso
beim Einbeziehen der Meinung des Partners in die eigene Arbeitswelt liegen die
PUVH mit 63% unter dem der ASDs mit 70% und den Herzgesunden mit 80%. Was
die gemeinsame Planung des Wochenendes anbelangt, liegen alle drei Gruppen, die
PUVH mit 87% und die ASDs sowie die Herzgesunden mit 80% recht nah
beieinander. Wesentlich groRer ist die Differenz wieder bei dem Punkt des zartlichen
Beruhrens und dies auch als angenehm zu empfinden. Dies bestatigen nur knapp
57% der PUVH jedoch jeweils 80% der ASDs und Herzgesunden. Eine mindestens
halbstundige gemeinsame Unterhaltung am Abend findet bei 52% der PUVH, bei
60% der ASDs und 80% der Herzgesunden statt.
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Tabelle 10a: Gemeinsamkeit (10 Items)

n Haufigkeiten n Haufigkeiten n Haufigkeiten
. PUVH in % ASD in % Herzges. in %
Kategorien PUVH ASD Herzgesund

Vorgegebene

7. Wenn wir uns 10 21,74 1 10 1 10
streiten,
beschimpft sie/er
mich

10. Wenn sie/er 29 63,04 7 70 8 80
etwas aus ihrer
Arbeitswelt erzahlt,
so mochte sie/er
meine Meinung
dazu horen

11. Wir planen 40 86,96 8 80 8 80
gemeinsam, wie
wir das
Wochenende
verbringen wollen

12. Sie/Er beruhrt 26 56,52 8 80 8 80
mich zartlich und
ich empfinde es als
angenehm

15. Sie/Er bemiiht 35 76,09 7 70 6 60
sich, sich meine
Winsche zu
merken und erfillt
sie bei passender
Gelegenheit

16. Sie/Er kritisiert 4 8,70 2 20 2 20
mich in einer
sarkastischen Art
und Weise

19. Wir unterhalten 24 52,17 6 60 8 80
uns am Abend
normalerweise
mindestens eine
halbe Stunde
miteinander

20. Wenn wir uns 7 15,22 1 10 2 20
streiten konnen wir
nie ein Ende finden

25. Wenn wir uns 7 15,22 2 20 2 20
streiten, verdreht
sie/er meine
Aussage ins
Gegenteil

29. Sie/Er schrankt 9 19,57 2 20 1 10
mich in meiner
personlichen
Freiheit ein
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Tabelle 10b: Subskala Gemeinsamkeit

95%-Konfidenzintervall fur den
Std.- Mittelwert

Gemeinsamkeit N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 46 1,32 0,347 1,220 1,426

0,6996
ASD 10 1,36 0,255 1,178 1,542
Herzgesund 10 1,41 0,326 1,175 1,641 -
Gesamt 66 1,34 0,328 1,260 1,422 -

Aus den Items zur ,Gemeinsamkeit” wurden Mittelwerte gebildet, die in der
.Subskala Gemeinsamkeit” zusammengefasst wurden.

Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich bei der Gemeinsamkeit kein statistisch signifikanter Unterschied
innerhalb der Ratingskala, da dieser nur 0,04 betragt (p-Wert 0,6996).
Dementsprechend unterscheidet sich die Gemeinsamkeit der PUVH Eltern nicht
signifikant zu dem der ASD Eltern. Siehe graphische Darstellung im Diagramm
partnerschaftliche Zufriedenheit.

Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen StichprobengrofSe beim t-Test

nicht mit einbezogen.

3.3.2.4 Cronbachs Alpha fur alle Subskalen

Bei allen in der Tabelle aufgefuhrten Subskalen war die interne Konsistenz mit einem

Cronbach’s a von 0,81 bis 0,94 gut bis sehr gut.

Tabelle 11: Cronbachs Alpha fur alle Subskalen

Cronbachs Alpha fiir alle Subskalen (n=62)

Auswertung der Antworten aller Befragten

mit Kindern mit PUVH, ASD und Herzgesund Cronbachs Alpha Anzahl der Items
Streitverhalten 0,81 9
Zartlichkeit 0,87 10
Gemeinsamkeit 0,84 10
Gesamt 0,94 29

*Cronbach’s Alpha zeigt die interne Konsistenz psychometrischer Skalen an; Werte bewegen sich zwischen 0
und 1, Werte > 0,70 sind akzeptabel.
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In der Tabelle 5 sind die Kennwerte der Subskalen zur partnerschaftlichen
Zufriedenheit von Eltern mit einem Kind mit univentrikularem Herzen (PUVH),
einem einfachen Herzfehler (ASD) und Eltern ohne ein herzkrankes Kind
(Herzgesund), die mit Hilfe des PFB erhoben wurden, aufgefuhrt.

Aus dieser geht hervor, dass bei einer Ratingskala von 0 bis 3 der Mittelwert in der
Subskala , Streitverhalten” bei den PUVH mit 1,14 am niedrigsten lag, gefolgt von
den ASDs mit 1,36 und ebenfalls sehr dicht gefolgt von den Herzgesunden mit 1,42.
Der Mittelwert in Bezug auf die ,,Zartlichkeit” war bei den PUVH mit 1,42 wieder am
niedrigsten, als zweite Gruppe kamen die Herzgesunden mit 1,59 und wieder ohne
groBeren Abstand die ASDs mit 1,67, In der Subskala ,Gemeinsamkeit” ergab sich
bei den PUVH ein Mittelwert von 1,32, womit sie wiederholt den niedrigsten Wert
abbildeten, im Anschluss dann die ASD Gruppe mit 1,36 und den hochsten Wert

erzielte die Herzgesunde Gruppe mit 1,41.

Tab. 12: Vergleich der Mittelwerte aller Subskalen und Untersuchungsgruppen
zur partnerschaftlichen Zufriedenheit der Eltern

Subskalen Untersuchungsgruppe

PUVH ASD Herzgesund *

- - - p-Wert

N Mittelwert N Mittelwert N Mittelwert
(SD) (SD) (SD)

Streitverhalten 46 1,14 (0,362) 10 1,36 (0,536) 10 1,41 (0,374) 0,2449
Zartlichkeit 46 1,42 (0,641) 10 1,67 (0,706) 10 1,59 (0,517) 0,3093
Gemeinsamkeit 46 1,32 (0,347) 10 1,36 (0,255) 10 1,41 (0,326) 0,6996

Der *p-Wert gibt den Vergleich zwischen PUVH und ASD wieder.
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Abbildung 9: Balkendiagramm: Subskalen des Fragebogens zur partnerschaftlichen Zufriedenheit (PFB)

PUVH: Patienten mit univentrikularem Herzen
ASD: Einfacher Herzfehler
Herzgesund: Ohne einen Herzfehler

Das Diagramm zeigt den graphischen Vergleich der Mittelwerte zur
partnerschaftlichen Zufriedenheit von Eltern mit einem Kind mit funktionell
univentrikularem Herzen (PUVH), einem einfachen Herzfehler (ASD) und Eltern ohne
ein herzkrankes Kind (Herzgesund). Gegliedert wurden sie in den entsprechenden
Subskalen des PFB, auf Grundlage der Vergleichsgruppen, PUVH, ASD und
Herzgesund. Signifikant unterschiedliche Mittelwerte wurden mit einem *
gekennzeichnet.

Das Signifikanzlevel wurde unter Anwendung des t-Testes, Vergleich PUVH und ASD
ermittelt. Es zeigt sich hierbei, dass keine signifikanten Unterschiede zwischen PUVH
und ASD bestehen.
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3.3.3 Ergebnisse zur Lebensqualitat

Der ULQIE = Das Ulmer Lebensqualitat-Inventar fur Eltern chronisch kranker Kinder
gibt Auskunft, uber die Lebensqualitat von Eltern chronisch kranker Kinder wahrend
der letzten Woche (in den letzten 7 Tagen). Um eine breitere Untersuchungsgruppe
zu erhalten, wurden auch Eltern ohne ein herzkrankes Kind inkludiert. Die
Auswertung beinhaltet Ergebnisse zur Lebensqualitat von Eltern mit einem Kind mit
funktionell univentrikularem Herzen (PUVH), einem einfachen Herzfehler (ASD) und

Eltern ohne ein herzkrankes Kind (Herzgesund).

3.3.3.1 Leistungsfahigkeit

Aus der Tabelle geht hervor, dass im Vergleich der drei Gruppen sich nur 44% bei
den PUVH fit fuhlten, wahrend es bei den ASDs 76% und bei den Herzgesunden

sogar 81% waren.

Haufigkeiten der Antworten zur Lebensqualitat der Eltern (ULQIE)

Tabelle 13a: Leistungsfahigkeit (7 ltems)

Vorgegebene n Héufigkeiten n Héufigkeiten n Héufigkeiten
. PUVH in % ASD in % Herzges. in %
Kategorien PUVH ASD Herzgesund
3. Fuhlte ich 15 31,91 2 15,38 0 0,00
mich erschopft
6. Habe ich mich 21 44,68 10 76,92 9 81,82
fit gefuhlt
8. Konnte ich 34 72,34 11 84,62 9 81,82
mich gut
konzentrieren
10. Hatte ich 7 14,89 0 0,00 0 0,00
Muhe mich zu
etwas
aufzuraffen
12. War ich 34 72,34 11 84,62 9 81,82
belastbar
22. War ich im 34 72,34 10 76,92 11 100,00
Beruf / Haushalt
voll
leistungsfahig
23. Konnte ich 43 91,49 12 92,31 11 100,00
die wichtigsten,
anstehenden
Aufgaben
erledigen
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Tabelle 13b: Subskala Leistungsfahigkeit

95%-Konfidenzintervall fur den
- Mittel t
Leistungsfahigke Std. e e
it N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 47 3,44 0,368 3,336 3,552
0,4387
ASD 13 3,56 0,493 3,263 3,858
Herzgesund 11 3,68 0,293 3,4782 3,872
Gesamt 71 3,50 0,388 3,409 3,593

Aus den Items zur ,Leistungsfahigkeit” wurden Mittelwerte gebildet, die in der
.Subskala Leistungsfahigkeit” zusammengefasst wurden.

Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich bei der Gemeinsamkeit kein statistisch signifikanter Unterschied
innerhalb der Ratingskala, da dieser nur 0,12 betragt (p-Wert 0,4387).
Dementsprechend unterscheidet sich die Leistungsfahigkeit der PUVH Eltern nicht
signifikant zu der von ASD Eltern. Siehe graphische Darstellung im Diagramm
Lebensqualitat. Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen Stichprobengrof3e

beim t-Test nicht mit einbezogen.

3.3.3.2 Zufriedenheit mit der familiaren Situation

Die partnerschaftliche Zufriedenheit war bei den PUVH mit 76% recht hoch und lag
damit in einer ahnlichen Range wie bei den Herzgesunden mit 72%, bei den ASDs
hingegen waren es nur 61%.

Tabelle 14a: Zufriedenheit mit der familiaren Situation (6 ltems)

n Haufigkeite n Haufigkeiten n Haufigkeiten
Vorgegel:fene PUVH n ing % ASD ing% Herzges. ing%
Kategorien PUVH ASD Herzgesund
17. Habe ich 40 85,11 11 84,62 10 90,91
mich im Kreis
meiner Familie
wohlgefuhlt
18. War mein 39 82,98 12 92,31 11 100,00
Verhaltnis zu
meinem(n)
Kind(ern)
zufriedenstellend
19. War ich mit 36 76,60 8 61,54 8 72,73
meiner
Partnerschaft
zufrieden
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Vorgegebene n Haufigkeite n Haufigkeiten n Haufigkeiten
Kategorien PUVH nin % ASD in % Herzges. in %
PUVH ASD Herzgesund
20. Hatte ich 27 57,45 7 53,85 10 90,91
jemanden, mit
dem ich
vertrauensvoll
reden konnte
28. Konnten wir 36 76,60 9 69,23 8 72,73
uns in der
Familie
gegenseitig
unterstitzen
29. Konnten wir 34 72,34 10 76,92 10 90,91
in der Familie
offen
miteinander
reden

Tabelle 14b: Subskala Zufriedenheit mit der familiaren Situation

95%-Konfidenzintervall fur den

Zufriedenheit Std.- Mittelwert
familiare
Situation N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 47 4,03 0,762 3,803 4,251

0,5876
ASD 13 4,17 0,874 3,646 4,703
Herzgesund 11 4,19 0,680 3,737 4,651 -
Gesamt 71 4,08 0,764 3,899 4,261 -

Aus den Items zur ,Zufriedenheit mit der familiaren Situation” wurden Mittelwerte
gebildet, die in der ,Subskala Zufriedenheit mit der familiaren Situation”
zusammengefasst wurden.

Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich bei der Zufriedenheit mit der familiaren Situation kein statistisch
signifikanter Unterschied innerhalb der Ratingskala, da dieser nur 0,09 betragt (p-
Wert 0,5876). Dementsprechend unterscheidet sich die Zufriedenheit mit der
familiaren Situation der PUVH Eltern nicht signifikant zu dem der ASD Eltern. Siehe
graphische Darstellung im Diagramm Lebensqualitat.

Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen StichprobengroBe beim t-Test

nicht mit einbezogen.
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3.3.3.3 Emotionale Belastung

Bei der emotionalen Belastung in Form von ,,habe ich mir Sorgen gemacht”, war mit
38% der Anteil bei den PUVH wesentlich hoher als bei den ASDs mit 15% und den
Herzgesunden mit 9%.

Hoffnungsvoll und zuversichtlich waren mit 51% der PUVH Gruppe ziemlich genau
die Halfte, bei den ASDs war der Anteil mit knapp 85% wesentlich hoher und die

Herzgesunden lagen mit knapp 73% dazwischen.

Tabelle 15a: Emotionale Belastung (4 Items)

n Haufigkeiten n Haufigkeiten n Haufigkeiten
. PUVH in % ASD in % Herzges. in %

Kategorien PUVH ASD Herzgesund
9. Habe ich mir 18 38,30 2 15,38 1 9,09
Sorgen gemacht
11. War ich 24 51,06 11 84,62 8 72,73
hoffnungsvoll
und
zuversichtlich
24. Hat mich die 8 17,02 0 0,00 0 0,00
Betreuung
meines
erkrankten
Kindes stark
belastet
27. Fuhlte ich 8 17,02 1 7,69 0 0,00
mich durch die
seltene
Krankheit und
die
Ungewissheit
uber die
Ursachen
belastet

Vorgegebene

Tabelle 15b: Subskala emotionale Belastung

95%-Konfidenzintervall fur den

- Mittelwert
Emotionale Std. el
Belastung N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 47 2,81 0,719 2,603 3,025

<0,001

ASD 13 2,23 0,346 2,022 2,440
Herzgesund 11 1,95 0,857 1,379 2,531 -
Gesamt 71 2,57 0,766 2,393 2,755 -
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Aus den Items zur ,,emotionalen Belastung” wurden Mittelwerte gebildet, die in der
.Subskala emotionalen Belastung” zusammengefasst wurden. Vergleicht man die
beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander, ergibt sich bei der
emotionalen Belastung ein statistisch signifikanter Unterschied von 0,58 innerhalb
der Ratingskala (p-Wert <0,001). Dementsprechend sind die PUVH Eltern einer
weitaus grofBeren emotionalen Belastung ausgesetzt als die der ASDs. Siehe
graphische Darstellung im Diagramm Lebensqualitat.

Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen StichprobengroBe beim t-Test

nicht mit einbezogen.

3.3.3.4 Selbstverwirklichung

Bei der Verwirklichung eigener Wunsche und Bedurfnisse sind die PUVH mit 34%
im Gegensatz zu den ASDs mit 61% und den Herzgesunden mit 54% klar im
Nachteil. Dies betrifft ebenso die ausreichende Zeit fur mich personlich, die es nur
zu 38% bei den PUVH, jedoch zu 69% bei den ASDs und zu 63% bei den
Herzgesunden gab.

Dies zeigte sich auch bei der Moglichkeit Freunde / Bekannte zu treffen, welche nur
bei 27% der PUVH, im Gegensatz zu 53% bei den ASDs und 54% bei den
Herzgesunden gegeben war. Auch genugend Zeit fur den Partner fallt mit knapp 32%
bei den PUVH im Vergleich zu den ASDs mit 53% und den Herzgesunden mit 81%

gering aus.
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Tabelle 16a: Selbstverwirklichung (4 ltems)

n Haufigkeiten n Haufigkeiten n Haufigkeiten
. PUVH in % ASD in % Herzges. in %

Kategorien PUVH ASD Herzgesund
14. Konnte ich 16 34,04 8 61,54 6 54,55
eigene Wunsche
und Bedurfnisse
verwirklichen
16. Hatte ich 13 27,66 7 53,85 6 54,55
genugend
Gelegenheit,
Freunde /
Bekannte zu
treffen
25. Hatte ich 18 38,30 9 69,23 7 63,64
ausreichend Zeit
fur mich
personlich
26. Hatte ich 15 31,91 7 53,85 9 81,82
genugend Zeit
fur meinen
Partner

Vorgegebene

Tabelle 16b: Subskala Selbstverwirklichung

95%-Konfidenzintervall fur den
- Mittel
Selbstver- Std. Itelwert
wirklichung N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 47 2,88 0,985 2,592 3,170
0,0686

ASD 13 3,50 1,031 2,877 4,123

Herzgesund 11 3,57 0,448 3,267 3,870 -
Gesamt 71 3,10 0,972 2,880 3,331 -

Aus den Items zur ,Selbstverwirklichung” wurden Mittelwerte gebildet, die in der
~Subskala Selbstverwirklichung” zusammengefasst wurden.

Vergleicht man die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander,
ergibt sich bei der Selbstverwirklichung kein statistisch signifikanter Unterschied
innerhalb der Ratingskala, da dieser nur 0,62 betragt (p-Wert 0,0686).
Dementsprechend unterscheidet sich die Selbstverwirklichung der PUVH Eltern nicht
signifikant zu der von ASD Eltern. Siehe graphische Darstellung im Diagramm
Lebensqualitat.

Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen StichprobengroBe beim t-Test

nicht mit einbezogen.
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3.3.3.5 Allgemeinbefinden

Nur 8% der PUVH fuhlten sich niedergeschlagen und unglicklich im Vergleich zu
23% bei den ASDs. Jedoch konnte mit 55% der PUVH nur knapp Uber die Halfte gut
schlafen, hingegen waren es bei den ASDs 92% und bei den Herzgesunden knapp
73%.

Tabelle 17a: Allgemeinbefinden (4 Items)

n Haufigkeiten n Haufigkeiten n Haufigkeiten
Vorgegetfene PUVH ing% ASD ing% Herges. ing%
Kategorien PUVH ASD Herzgesund
1. War ich aktiv 25 53,19 10 76,92 7 63,64
und voller Energie
4. Konnte ich gut 26 55,32 12 92,31 8 72,73
schlafen
5. Konnte ich gut 40 85,11 11 84,62 9 81,82
essen
15. War ich 4 8,51 3 23,08 0 0,00
niedergeschlagen
und unglucklich

Tabelle 17b: Subskala Allgemeinbefinden

95%-Konfidenzintervall fur den
- Mittel t
IAllgemein- Std. el
befinden N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 47 3,27 0,489 3,128 3,415
<0,001
ASD 13 3,79 0,320 3,595 3,982
Herzgesund 11 3,45 0,338 3,243 3,697
Gesamt 71 3,40 0,480 3,283 3,510

Aus den Items zum ,Allgemeinbefinden” wurden Mittelwerte gebildet, die in der
~Subskala Allgemeinbefinden” zusammengefasst wurden. Vergleicht man die beiden
Untersuchungsgruppen, PUVH wund ASD miteinander, ergibt sich beim
Allgemeinbefinden ein statistisch signifikanter Unterschied von 0,52 innerhalb der
Ratingskala (p-Wert <0,001).

Dementsprechend ist das Allgemeinbefinden der PUVH signifikant schlechter, als
das der ASDs. Siehe graphische Darstellung im Diagramm Lebensqualitat.

Die Herzgesunden wurden aufgrund der geringen StichprobengroBe beim t-Test

nicht mit einbezogen.
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3.3.3.6 Items ohne Skalenzuordnung

In der folgenden Tabelle sind die verbleibenden, nicht zu den vorherigen Skalen

zuordbaren ltems zusammengefasst.

Tabelle 18: Items ohne Skalenzuordnung (4 Items)

n Haufigkeiten n Haufigkeiten n Haufigkeiten
Vorgegebene | . %% ASD %% Herzges %%
Kategorien PUVH ASD . Herzgesund
2. Hatte ich 11 23,40 1 7,69 0 0,00
korperliche
Beschwerden
7. Hatte ich 8 17,02 1 7,69 0 0,00
Schmerzen
13. War ich 12 25,53 1 7,69 0 0,00
reizbar und
nervos
21. Geriet ich 5 10,64 1 7,69 1 9,09
schnell in Streit
und
Auseinandersetz
ungen

3.3.3.7 Cronbachs Alpha fur alle Subskalen
Bis auf die Subskala Allgemeinbefinden mit einem Cronbach’s a von 0,68 war die

interne Konsistenz mit einem Cronbach’s a von 0,81 bis 0,89 gut. Der hochste Wert

liel sich mit 0,95 fur die ULQIE-Gesamtskala ermitteln.

Tabelle 19: Cronbachs Alpha fur alle Subskalen

Cronbachs Alpha fiir alle Subskalen (n=71)

Auswertung der Antworten aller Befragten

mit Kindern mit PUVH, ASD und Herzgesund Cronbachs Alpha Anzahl der Items
Leistungsfahigkeit 0,89 7
Zufriedenheit mit der familiaren Situation 0,83 6
Emotionale Belastung 0,81 4
Allgemeinbefinden 0,68 4
Selbstverwirklichung 0,87 4

ULQIE - Gesamtskala 0,95 29

*Cronbach's Alpha zeigt die interne Konsistenz psychometrischer Skalen an; Werte bewegen sich zwischen 0
und 1, Werte > 0,70 sind akzeptabel.
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3.3.3.9 Kennwerte der Subskalen zur Lebensqualitat

In der Tabelle 8 sind die Kennwerte der Subskalen zur Lebensqualitat der Eltern von
Kindern mit einem funktionell univentrikularen Herzen (PUVH) mit einem leichten
Herzfehler (ASD) sowie Herzgesunden zusammengefasst. Diese wurden mit Hilfe des
"Ulmer Lebensqualitats-Inventar fur Eltern chronisch kranker Kinder (ULQIE)
zusammengefasst. Aus dieser geht hervor, dass bei einer Ratingskala von 0 bis 4 der
Mittelwert in der Subskala ,, Zufriedenheit mit der familiaren Situation®”, bei allen drei
Gruppen der hochste war. Bei den PUVH lag er bei 3,44 bei den ASDs etwas hoher
bei 3,56 und bei den Herzgesunden mit 3,68 noch etwas hoher.

Sehr ahnlich verhalt es sich bei den Verhaltnissen des Mittelwertes der
.Leistungsfahigkeit” Subskala welcher bei den PUVH bei 4,03 bei den ASDs bei 4,17
und den Herzgesunden einen Wert von 4,19 erreichte. Die ,Emotionale Belastung”
war bei den PUVH mit 2,81 am hochsten bei den ASDs betrug sie 2,23 und bei den
Herzgesunden 1,95. Bei der Subskala , Allgemeinbefinden” war der Wert bei der
PUVH Gruppe mit 3,27 wieder am niedrigsten jedoch diesmal gefolgt von den
Herzgesunden mit 3,45, den hochsten Wert gab es bei der ASD Gruppe mit 3,79. Die
Subskala ,Selbstverwirklichung” zeigte einen groRBeren Abstand der PUVH zu den
anderen beiden Gruppen. Da der Wert der PUVH mit 2,88 deutlich niedriger lag als
bei den ASDs mit 3,50 und den Herzgesunden mit 3,57.

Tabelle 20: Vergleich der Mittelwerte aller Subskalen und
Untersuchungsgruppen zur Lebensqualitat der Eltern

Subskalen Untersuchungsgruppe p-
PUVH ASD Herzgesund Wert*
N Mittelwert N Mittelwert N | Mittelwert (SD)
(SD) (SD)

Leistungsfahigkeit 47 3,44 (0,368) 13 3,56 (0,493) 11 3,68 (0,293) 0,4387
Zufriedenheit mit der | 47 4,03 (0,762) 13 4,17 (0,874) 11 4,19 (0,680) 0,5876
familiaren Situation
Emotionale 47 2,81(0,719) 13 2,23 (0,346) 11 1,95 (0,857) <0,001
Belastung
Allgemeinbefinden 47 3,27 (0,489) 13 3,79 (0,320) 11 3,45 (0,338) <0,001
Selbstverwirklichung | 47 2,88 (0,985) 13 3,50 (1,031) 11 3,57 (0,448) 0,0686
ULQIE - Gesamtskala | 47 3,25 (0,985) 13 3,28 (0,343) 11 3,25 (0,242) <0,001

Der *p-Wert gibt den Vergleich zwischen PUVH und ASD wieder.
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Lebensqualitat

Mittelwert

Subskala

Abbildung 10: Balkendiagramm: Subskalen des Fragebogens zur Lebensqualitat fiir Eltern chronisch kranker Kinder
(ULQIE)

PUVH: Patienten mit univentrikularem Herzen

ASD: Einfacher Herzfehler

Herzgesund: Ohne einen Herzfehler

Das Diagramm zeigt den graphischen Vergleich der Mittelwert Ergebnisse zur
Lebensqualitat von Eltern mit einem Kind mit einem funktionell univentrikularen
Herzen (PUVH), einem einfachen Herzfehler (ASD) und Eltern ohne ein herzkrankes

Kind (Herzgesund).

Gegliedert wurden sie in den entsprechenden Subskalen des ULQIE, auf Grundlage
der Vergleichsgruppen, PUVH und ASD. Signifikant unterschiedliche Mittelwerte
wurden mit einem * gekennzeichnet. Das Signifikanzlevel wurde unter Anwendung
des t-Testes, Vergleich PUVH und ASD ermittelt.
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3.3.4 Ergebnisse zu Bediirfnissen

Die Bedurfnis-Skala fur Eltern chronisch kranker Kinder gibt Auskunft, inwieweit sich
Eltern von Kindern mit einer Herzerkrankung mehr Informationen uber die Krankheit,
Gesprachsmoglichkeiten oder Unterstutzung wunschen. Da der Fragebogen gezielt
die Bedurfnisse von Eltern chronisch kranker Kinder ermitteln soll, wurden in diesem
Fall nur die beiden Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander verglichen.
Den Wunsch nach mehr Informationen uber mogliche Therapien auBerten 58% der
PUVH Eltern. Mehr uber mogliche Diagnostikmethoden zu erfahren wunschten sich
knapp 42% dieser Gruppe, bei den ASDs waren es im Vergleich nur knapp 8%.
Hinsichtlich des Umganges mit Behorden gaben knapp 65% der PUVH Gruppe an
sich mehr Informationen zu wunschen und in Bezug uber den Umgang mit dem
erkrankten Kind war es mit 50% genau die Halfte. Bei den PUVH stimmten 62% der
Aussage zu, mehr Zeit fur den Partner haben zu wollen, bei den ASDs waren es mit
knapp 31% genau halb so viele. Auch bei dem Wunsch, mehr Zeit fur
Familienangehorige zu haben zeigte sich zwischen den Gruppen eine grofRere
Differenz. So bestatigten dies knapp 46% der PUVH jedoch nur 15% der ASDs. Auch
bei der Zeit fur die Geschwisterkinder des erkrankten Kindes war dies fur 33% der
PUVH, aber nur fiir knapp 8% der ASDs von Bedeutung. Ahnlich verhielt sich der
Wunsch in Bezug auf, mehr Zeit fur Freunde, welcher bei den PUVH mit knapp 42%
recht hoch war im Gegensatz zu nur knapp 8% der ASD Gruppe. Einen
psychosozialen Ansprechpartner im Behandlungszentrum erachteten knapp 42% der

PUVH fur wichtig, bei den ASDs war dies nur fur 15% von Bedeutung.
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Haufigkeiten der Antworten zu Bedurfnissen von Eltern chronisch kranker Kinder

Tabelle 21a: Bedurfnisse (19 ltems)

n Haufigkeiten in % n Haufigkeiten in %
PUVH PUVH ASD ASD

20 41,67 1 7,69

Vorgegebene Kategorien

1. mehr Informationen uber
mogliche Diagnostikmethoden
der Erkrankung meines Kindes

zu bekommen

2. mehr Informationen tber 28 58,33 0 0,00

mogliche Therapien der
Erkrankung meines Kindes zu

bekommen

3. mehr Informationen uber 31 64,58 0 0,00

den Umgang mit Behorden
(Amter, Versicherungen) zu

bekommen

4. mehr Informationen tber 24 50,00 1 7,69

den Umgang mit meinem

erkrankten Kind zu bekommen

5. mich mit anderen 13 27,08 2 15,38

betroffenen Eltern treffen zu

konnen

6. mit meinem Ehe-/Partner/In 16 33,33 2 15,38

haufiger Uber meine Probleme

reden zu konnen

7. mit Familienangehorigen / 14,58 0 0,00

haufiger Uber meine Probleme

reden zu konnen

8. mit Freunden haufiger uber / 14,58 0 0,00

meine Probleme reden zu

konnen

9. mit anderen betroffenen M 22,92 1 7,69

Eltern Uber meine Probleme

reden zu konnen

10. einen Ansprechpartner 20 41,67 2 15,38

(Psychologe/Sozialpadagoge/
Sozialarbeiter) im
Behandlungszentrum zu haben,
mit dem ich Uber meine

Probleme reden kann

11. im Alltag mehr Entlastung 7 14,58 1 7,69

durch meinen Ehe-/Partner/In

zu bekommen
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Vorgegebene Kategorien PLR/H Hanlg;(SI\t/zn in % AgD HauflgkAesltSn in %
12. im Alltag mehr Entlastung 3 6,25 0 0,00
durch Familienangehorige zu

bekommen

13. im Alltag mehr Entlastung 1 2,08 0 0,00
durch Freunde zu bekommen

14. mehr Zeit fur mich selbst 18 37,50 3 23,08
zu haben

15. mehr Zeit fiir meinen Ehe- 30 62,50 4 30,77
/Partner/In zu haben

16. mehr Zeit fur andere 22 45,83 2 15,38
Familienangehorige zu haben

17. mehr Zeit fur meine 20 41,67 1 7,69
Freunde zu haben

18. mehr Informationen uber 15 31,25 0 0,00
den Umgang mit meinem

anderen Kind / meinen anderen

Kindern zu bekommen

19. mehr Zeit fir mein anderes 16 33,33 1 7,69
Kind / meine anderen Kinder

zu haben

Tabelle 21b: Subskala Bedurfnis-Skala Eltern chronisch kranker Kinder

95%-Konfidenzintervall fir den
Bediirfnis-Skala :
, Mittel

Eltern chronisch Std. ltrelwert
kranker Kinder N Mittelwert | Abweichung Untergrenze Obergrenze p-Wert
PUVH 48 2,79 0,804 2,5566 3,0233

<0,001
ASD 13 1,65 0,825 1,1549 2,1525
Gesamt 61 2,55 0,929 2,3100 2,7856 -

Aus den Items der , Bedurfnis-Skala von Eltern chronisch kranker Kinder” wurden
Mittelwerte gebildet, die in der ,Subskala Bedurfnis-Skala von Eltern chronisch
kranker Kinder” zusammengefasst wurden. Vergleicht man die beiden
Untersuchungsgruppen, PUVH und ASD miteinander, ergibt sich bei den
Bedurfnissen ein statistisch signifikanter Unterschied von 1,14 innerhalb der
Ratingskala (p-Wert <0,001). Dies zeigt, dass die PUVH Eltern ein wesentlich
grofReres Bedurfnis nach Informationen uber die Krankheit, Gesprachsmoglichkeiten
oder Unterstutzung haben, als die der ASDs. Siehe graphische Darstellung im

Diagramm Bedurfnisse.
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4.3.4.1 Cronbachs Alpha fir alle Subskalen

Bei der Ermittlung fur die Bedurfnis- Gesamtskala ergab sich eine Reliabilitat von
0,94, was einem sehr hohen Cronbach’s a Wert entspricht.

Cronbachs Alpha (n=61) Auswertung der
Antworten aller Befragten mit Kindern mit

PUVH und ASD Cronbachs Alpha Anzahl der Items
0,94 19

*Cronbach'’s Alpha zeigt die interne Konsistenz psychometrischer Skalen an; Werte bewegen sich zwischen 0
und 1, Werte > 0,70 sind akzeptabel.

Tabelle 22: Vergleich der Mittelwerte der Bedurfnis-Subskala und
Untersuchungsgruppen zu den Bedurfnissen der Eltern

Subskala Untersuchungsgruppe
PUVH ASD p-Wert
N Mittelwert (SD) N Mittelwert (SD)
Bedurfnis-Skala 48 2,79 (0,804) 13 1,65 (0,825) <0,001

Bediirfnisse

e

3-
.
% B PuvH
: M 0
1 -
0 -
2
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]
6\‘{9
@%
Subskala

Abbildung 11: Balkendiagramm: Subskalen des Fragebogens zu den Bediirfnissen von Eltern chronisch kranker Kinder

PUVH: Patienten mit univentrikularem Herzen
ASD: Einfacher Herzfehler
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Das Diagramm zeigt den graphischen Vergleich der Mittelwerte zu den Bedurfnissen
von Eltern chronisch kranker Kinder. Entsprechend der Subskala der Bedurfnis-
Skala, auf Grundlage der Vergleichsgruppen, Eltern mit einem Kind mit einem
funktionell univentrikularen Herzen (PUVH) und einem einfachen Herzfehler (ASD).
Ein Signifikant unterschiedlicher Mittelwert wurde mit einem * gekennzeichnet. Das
Signifikanzlevel wurde unter Anwendung des t-Testes, Vergleich PUVH und ASD

ermittelt.
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4, Diskussion

4.1 Studiendesign und Methoden

Der letzte Teil meiner Arbeit setzt sich mit der inhaltlichen Diskussion der
erworbenen Ergebnisse auseinander. Die Forschungsfrage soll auf der Basis der
Ergebnisse und der statistischen Auswertungen beantwortet werden.

Dabei werden zunachst die Ergebnisse dieser Arbeit zu den Bereichen psychosoziale
Krankheitsbelastungen, partnerschaftliche Zufriedenheit, Lebensqualitat sowie die
Bedurfnisse der Eltern von chronisch kranken Kindern mit anderen Studien

verglichen, die sich mit ebenso diesen Themen beschaftigt haben.

Auch wird ein Ausblick auf die Zukunft mit einer wachsenden Zahl von Erwachsenen

mit angeborenem Herzfehler (EMAHS) und deren Bedurfnissen gegeben.

Im  Anschluss werden forschungsmethodische Aspekte beleuchtet und

diesbezugliche Einschrankungen thematisiert.

Zum Schluss der Diskussion der Ergebnisse wird auf Vorschlage zur Versorgung und
Betreuung von Eltern mit einem Kind mit univentrikularen Herzen naher

eingegangen.
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4.2 Diskussion und Interpretation relevanter Ergebnisse

4.2.1 Psychosoziale Krankheitsbelastungen

In dieser Untersuchung gaben die Eltern der PUVH und ASD Gruppe ihre
psychosoziale Belastung anhand des Familienbelastungsfragebogens (FaBel) an.
Diese war abgesehen von der geringen Belastung bei ,Probleme bei der
Bewaltigung” welche bei den PUVH (MW = 3,28) und bei den ASD (MW = 3,05) war,
in allen anderen Bereichen bei den PUVH hoch sowie signifikant unterschiedlich zu
der ASD Gruppe. Dies betraf die hochste Belastung im Bereich ,personlichen
Belastung / Zukunftssorgen” PUVH (MW = 2,38) wobei insbesondere der Punkt, ,, was
in Zukunft mit meinem Kind sein wird (wenn es erwachsen ist und ich nicht mehr da
bin) die Eltern stark belastete. Auch die ,tagliche Belastung” der PUVH (MW = 2,03),
war im Vergleich zu den ASD (MW = 1,25) hoch und bestatigt die allgemein hohere
Belastung der PUVH Eltern zu der ASD Vergleichsgruppe. Fast gleich verhalt es sich
bei der ,finanziellen Belastung” PUVH (MW = 1,83), ASD (MW = 1,15) und auch bei
der ,,Belastung der Geschwisterkinder”, PUVH (MW = 1,79), ASD (MW = 1,09).
Interessant hierzu ist unter anderem die Arbeit von Wiedebusch et al. (2009), in
welcher neben der Lebensqualitat auch die psychosoziale Belastung von Eltern
chronisch kranker Kinder mit Juveniler idiopathischer Arthritis (JIA), Diabetes
mellitus Typ 1 sowie Hamophilie mit Hilfe des FaBel gemessen wurde. Vergleicht
man diese Ergebnisse, mit der PUVH Gruppe so ergibt dies keine Ubereinstimmung,
da Wiedebusch et al. insgesamt zu einer von den Eltern als gering eingeschatzten
Krankheitsbelastung kommen, im Gegensatz zu der PUVH Gruppe, welche eine hohe
Belastung angaben. Jedoch gab es auch hier Unterschiede; so erlebten Eltern von
Kindern mit Diabetes mellitus Typ 1 oder Hamophilie eine signifikant geringere
Beeintrachtigung durch die Krankheit ihres Kindes als Eltern von Kindern mit JIA.
Die Ergebnisse von Wiedebusch wurden auch in anderen Studien, wie in der
Querschnittsuntersuchung von Ravens-Sieberer et al., in der 273 Familien mit
chronisch kranken und behinderten Kindern mit dem FaBel zur ihrer psychosozialen
Krankheitsbelastung befragt wurden und diese als relativ gering einschatzten,
bestatigt (Ravens-Sieberer et al., 2001; Warschburger et al., 2004).

Es stellt sich nun die Frage, warum bei anderen chronischen Erkrankungen der
Kinder die Eltern einer geringeren psychosozialen Belastung ausgesetzt sind als die

Eltern der PUVH Gruppe. Dies mag daran liegen, dass die PUVH Eltern noch weitaus
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mehr Einschrankungen hinnehmen mussen als Eltern von Kindern mit anderen
chronischen Erkrankungen. Auch die in der Regel mit zunehmendem Alter
einhergehende Verschlechterung durfte dabei eine Rolle spielen. Dies wird auch
durch den Punkt, ,,was in Zukunft mit meinem Kind sein wird (wenn es erwachsen ist

und ich nicht mehr da bin)” und der die PUVH Eltern stark belastete, bestatigt.

4.2.2 Partnerschaftliche Zufriedenheit

Hierbei ging es um die partnerschaftliche Zufriedenheit von Eltern mit einem Kind
mit univentrikularem Herzen, einem einfachen Herzfehler und Eltern ohne ein
herzkrankes Kind.

Der Partnerschaftsfragebogen gibt Auskunft uber das Streitverhalten von Paaren, die
Zartlichkeit sowie die Gemeinsamkeiten. Zusammenfassend wird noch abgefragt, wie

glucklich die Befragten mit ihrer Beziehung sind.

Die mit Hilfe des , Partnerschaftsfragebogen (PFB)” gemessene partnerschaftliche
Zufriedenheit ergab bei allen drei Untersuchungsgruppen bei dem Item zur globalen
Gluckseinschatzung des PFB mittlere Werte. Insgesamt lag er fur alle Eltern bei (MW
= 3,40), was zwischen eher glucklich und glucklich liegt. Fur Eltern mit einem Kind
mit funktionell univentrikularem Herzen, den PUVH ergab sich ein (MW = 3,38), bei
der ASD Gruppe lag er mit einem (MW = 3,73) noch ein klein wenig daruber und bei
den Herzgesunden lag er mit (MW = 3,4) fast genau gleich wie bei der PUVH Gruppe.
Daraus lasst sich ableiten, dass alle drei Gruppen ihre Partnerschaft als recht gut
einschatzten.

Schaut man sich nun die einzelnen Subskalen genauer an, sind jedoch durchaus
Unterschiede auszumachen, auch wenn sie statistisch nicht signifikant sind.

So zeigt sich bei der Skala ,Streitverhalten”, dass der Austausch von Gedanken und
Gefuhlen bei den PUVHs (MW = 1,14) unter dem der ASDs (MW = 1,36) und den
Herzgesunden (MW = 1,41) liegt. Ahnlich verhilt es sich bei der Subskala
.Zartlichkeit” bei der wieder die PUVH Gruppe mit (MW =1,42) den niedrigsten Wert
erzielte, gefolgt von Herzgesunden (MW = 1,59) den hochsten Wert erzielten hierbei
die ASDs mit (MW = 1,67). Bei der Subskala ,,Gemeinsamkeit” bilden wieder die
PUVHs mit (MW = 1,32) den niedrigsten Wert gefolgt von den ASDs (MW = 1,36) und
die Herzgesunden liegen mit (MW = 1,41) an hochster Stelle.
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Die Bedeutung der partnerschaftlichen Unterstutzung in Bezug auf eine hohere
Lebensqualitat wird auch in anderen Studien mit chronisch kranken Kindern wie bei
Wiedebusch (Wiedebusch et al., 2008, Wiedebusch et al., 2010) belegt. Daher sollte
Eltern von chronisch kranken Kindern, zu denen auch die PUVHs gehoren, die
Wichtigkeit des partnerschaftlichen Zusammenhaltes immer wieder verdeutlicht

werden.

4.2.3 Lebensqualitat

Eltern chronisch kranker Kinder leiden haufig unter einer besonderen Belastung was
die zeitlichen und personlichen Ressourcen anbelangt. Um den in der Regel damit
einhergehenden Wandel der familiaren Situation und die Sorge der Eltern um den
Gesundheitszustand und Zukunft des Kindes evaluieren zu konnen, stellt der ULQIE
ein Lebensqualitatsinventar speziell fur Elterngruppen von chronisch kranken
Kindern dar (Goldbeck et al., 2002).

Die mit Hilfe des ,Ulmer Lebensqualitats-Inventars fur Eltern chronisch kranker
Kinder  (ULQIE)” gemessene Lebensqualitait ergab  bei allen drei
Untersuchungsgruppen fur die Gesamtskala des ULQIE hohe Mittelwerte. Fur Eltern
mit einem Kind mit funktionell univentrikularem Herzen, den PUVH sowie den
Herzgesunden ergab sich ein (MW = 3,25), bei der ASD Gruppe lag er mit einem (MW
= 3,28) noch ein klein wenig daruber. Daraus lasst sich fur alle drei Gruppen eine
geringe Beeintrachtigung der Lebensqualitat ableiten. Hierbei muss jedoch
berucksichtigt werden, dass der ULQUIE auf die Lebensqualitat von Eltern chronisch
kranker Kinder ausgelegt ist und somit die Werte der Herzgesunden Gruppe nur
eingeschrankt bewertet werden kann.

Die hochsten Werte ergaben sich fur alle drei Untersuchungsgruppen bei der
Subskala ,,Zufriedenheit mit der familiaren Situation”. Diese umfasst die Bereiche,
gegenseitige Unterstutzung und Offenheit bei der Kommunikation, Verhaltnis zu den
Kindern, Wohlfuhlen in Familie und Partnerschaft. Bei den PUVH war dies mit einem
(MW = 4,03), der Fall, bei den ASDs mit (MW =4,17) und den Herzgesunden (MW =
4,19). Aufgrund dieser hohen Werte lasst sich festhalten, dass die Zufriedenheit mit

der familiaren Situation bei allen drei Untersuchungsgruppen sehr hoch ist.
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Die niedrigsten Werte wurden bei der , Emotionalen Belastung” erzielt. Sie gibt
Auskunft uber Sorgen vs. Zuversicht, Belastung durch die Krankheit des Kindes und
die damit verbundenen Betreuungsaufgaben. Diese zeigte innerhalb der drei
Untersuchungsgruppen einen signifikanten Unterschied. Dieser ist jedoch nicht sehr
aussagekraftig, da zwei der vier Items sich konkret auf die Krankheit eines Kindes
beziehen, weshalb diese beiden Items von den Herzgesunden gar nicht beantwortet
wurden und von der ASD Gruppe nur einmal. Aufgrund dessen sind die Werte mit
PUVH mit (MW =2,81) gegenuber den ASDs mit (MW =2,23) und den Herzgesunden
mit (MW = 1,95) nicht im Vergleich zu werten. Betrachtet man die PUVHs alleine mit
ihrem Wert (MW = 2,81) zeigt dieser einen hohen Wert bei der Subskala der
~Emotionalen Belastung”, welcher sich durch gute Coping-Strategien der Eltern
erklaren lasst.

Auch im Bereich der ,Selbstverwirklichung”, welcher Informationen Uber die
personliche Freizeit und Entfaltungsmoglichkeiten, Zeit fur Partnerschaft und
Freunde gibt, zeigten sich bei der PUVH Gruppe mit (MW = 2,88) schlechtere Werte
im Vergleich zu den ASDs (MW = 3,50) und Herzgesunden (MW = 3,57). Somit ist
auch bei der Selbstverwirklichung die PUVH Gruppe groBeren Einschrankungen
ausgesetzt als die ASD und die Herzgesunde Gruppe.

Ein weiterer signifikanter Unterschied ergab sich bei der Subskala
~Allgemeinbefinden”, der Auskunft Gber Vitalitat und Aktivitat, Schlafen, Essen,
Niedergeschlagenheit gibt. So ergab sie bei den PUVH ein MW um 3,27, welcher
bedeutend niedriger war als jener der ASD Gruppe (MW = 3,79). Die Herzgesunden
lagen (MW = 3,45) zwischen den PUVH und den ASDs. Dies bestatigt die hohere
Belastung der PUVHs, welche sich auch im Allgemeinbefinden wiederspiegelt.
Warum die Gruppe der Herzgesunden dabei schlechter abschneidet als die ASD
Gruppe ist nicht klar ersichtlich. Jedoch sollte hierbei auch die geringe
Stichprobengroe der ASD und Herzgesunden Gruppe mit Berucksichtigt werden,
die ein Erklarungsansatz hierfur darstellen konnte.

Die Subskala Leistungsfahigkeit ergab keine signifikanten Unterschiede zwischen
den Gruppen und ergab bei allen drei Gruppen hohe Werte. Diese bewegten sich von
(MW = 3,44) der PUVH Gruppe zu dem nachst hoheren (MW = 3,56) der ASD und
schlieBlich dem hochsten Wert der Herzgesunden mit (MW = 3,68). Insgesamt lasst

sich daher fur alle drei Gruppen eine hohe Leistungsfahigkeit ableiten.
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Vergleicht man die auf der Grundlage des ULQIE gewonnenen
Lebensqualitatsergebnisse mit denen anderer Eltern von chronisch kranken Kindern
ergeben sich in bestimmten Bereichen signifikante Unterschiede, aber auch klare
Ubereinstimmungen. So untersuchte Wiedebusch (2009) die Lebensqualitit von 285
Eltern von Kindern mit Hamophilie, Diabetes mellitus Typ 1, sowie juveniler
idiopathischer Arthritis (JIA) ebenfalls auf der Grundlage des ULQIE. Dabei wurde fur
diese drei Krankheitsgruppen auf der Gesamtskala des ULQIE ein (MW = 2,39)
ermittelt, was einer moderaten Beeintrachtigung der Lebensqualitat entspricht.

Was die Zufriedenheit mit der familiaren Situation anbelangt, bestehen durchaus
Ahnlichkeiten zwischen den verschiedenen Untersuchungsgruppen, da diese
allesamt hohe Werte erzielten. Wie auch in den Ergebnissen dieser Arbeit finden sich
in der Arbeit von Wiedebusch et al. (2009) die stark eingeschrankten Moglichkeiten,
eigene Bedurfnisse zu verwirklichen wieder.

Sehr interessant ist im Vergleich insbesondere auch die Studie von Lawoko (2003).
Diese verglich die Eltern von 1092 Kindern, die mit einem angeborenen Herzfehler
zur Welt kamen, mit 112 Eltern von Kindern mit anderen Krankheiten und 293 Eltern
von gesunden Kindern. Ubereinstimmend zu den hier gewonnenen Ergebnissen
konnte bei den Eltern von anderen chronisch kranken Kindern eine geringere

Lebensqualitat nachgewiesen werden.

4.2.4 Bedirfnisse

Das Bedurfnis mehr Informationen zu erhalten, was den Umgang mit Behorden
anbelangt, war in dieser Untersuchung bei den PUVH Eltern mit knapp 65% der
grol3te. Dicht gefolgt von dem Wunsch der PUVH Eltern nach mehr Zeit fur den Ehe-
/Partner mit 62%, bei den ASD Eltern gaben dies mit knapp 31% nur genau halb so
viele an. Auch das Bedurfnis nach mehr Informationen uber mogliche Therapien war
mit 58% bei uUber der Halfte der PUVHs gegeben und mehr uber mogliche
Diagnostikmethoden zu erfahren wunschten sich 42% der PUVH Eltern. Dies deckt
sich mit der Arbeit von Wiedebusch aus dem Jahr 2009, der ebenfalls den Wunsch
nach mehr Informationen zu Therapie und Krankheitsbildern feststellte. Dies findet
sich auch bei Fisher et al. (2001) in einem Review wieder, wo dieses Bedurfnis von
Eltern chronisch kranker Kinder eine zentrale Rolle spielte. Da mehr als die Halfte
der PUVH Eltern ein hohes Bedurfnis nach mehr Informationen zu Therapie und

Krankheitsbild und den Umgang mit Behorden hat, sollte dies bei der Betreuung
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dieser Eltern von den zustindigen Arzten, dem Pflegepersonal sowie den
psychosozialen Mitarbeitern noch mehr Berucksichtigung finden.

Ebenso wunschten sich die PUVH Eltern mehr Zeit fur Familienangehorige,
Geschwisterkinder und Freunde. Mit knapp 42% auch wichtig, war fur die PUVH
Gruppe ein psychosozialer Ansprechpartner im Behandlungszentrum. Im Vergleich
dazu bewegten sich die Zahlen bei den ASD Eltern nur im einstelligen, oder im

unteren zweistelligen Bereich.

43 EMAH

Die Gruppe der EMAHs (Erwachsene mit angeborenem Herzfehlern) gewinnt
zunehmend an Bedeutung, da sie eine stetig wachsende Gruppe darstellt. So
erreichen jahrlich mehr als 90 % der Menschen mit angeborenem Herzfehler das
Erwachsenenalter. In Deutschland leben zurzeit circa 300.000 EMAHS und jahrlich
kommen circa 6500 dazu (Kompetenznetz angeborene Herzfehler, 2016). Diese
Zahlen umfassen die verschiedensten Formen angeborener Herzfehler bei
Erwachsenen und es gibt bisher noch wenige Erhebungen, die speziell Erwachsene
mit einem univentrikularen Herzen betreffen, jedoch gibt es Hinweise, dass auch die
Zahl der Erwachsenen mit einem nicht korrigierbaren bzw. komplexen angeborenen
Herzfehler aufgrund der groflen medizinischen Fortschritte ansteigt (Helm, 2021).
Hierbei ist auch mit einer steigenden Anzahl an Folgeerkrankungen und damit
einhergehenden Einschrankungen im Alltag zu rechnen. Um diese wachsende
Patientengruppe und deren Lebens-und Behandlungssituation adaquat begleiten zu
konnen ist es wichtig, bereits die Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler gut auf
ihrem Weg in das Erwachsenenalter zu begleiten. Dieser Schritt, welcher auch als
.Transition” bezeichnet wird gewinnt immer mehr an Bedeutung. Er stellt den
Ubergang der Heranwachsenden und jungen Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern von einem kinderzentrierten in ein Erwachsenen orientiertes
Gesundheitssystem dar (Rosen et al. 2003). Um diese Uberleitung zu unterstiitzen
wurde eine spezielle EMAH Zertifizierung fiir Arzte und Zentren geschaffen. Jedoch
zeigt sich, dass die Versorgungssituation von EMAH Patienten noch nicht
zufriedenstellend ist, da viele der Patienten mit dem Erreichen des 18. Lebensjahres
nicht zu EMAH-zertifizierten Arzten oder in ein entsprechendes Zentrum wechseln
(Helm, 2021).
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An dieser Stelle zeigt sich wie bedeutsam es ist, die Patienten bereits im Kindes-und
Jugendalter an ein spezialisiertes kinderkardiologisches Zentrum mit einer EMAH
Zertifizierung und einer guten Nachsorge anzubinden.

Auch kann hiermit im Vorfeld psychischen Erkrankungen wie Depressionen,
Angststorungen und Posttraumatischen Belastungsstorungen besser vorgebeugt
bzw. diese besser behandelt werden. Dies ist insbesondere von Bedeutung, da diese
bei Patienten mit einem komplexen angeborenen Herzfehler im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung signifikant haufiger auftreten (Andonian et al. 2019).
Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass Erwachsene mit einem univentrikularen
Herzen eine besondere Patientengruppe darstellen und es daher sehr wichtig ist,
diese fruhzeitig gut aufzuklaren, zu beraten und in das Krankheitsmanagement mit

einzubeziehen.
4.4 Forschungsmethodische Aspekte und Einschrankungen

Mit der vorliegenden Studie sollte wie in der Einleitung bereits beschrieben der
Versuch unternommen werden, die Anforderungen und Belastungen, denen die
Eltern von einem Kind mit univentrikularem Herzen gegenuberstehen, zu evaluieren.
Insbesondere richtete sich dabei der Fokus auf die Lebensqualitat, Bedurfnisse,
Strategien zur Krankheitsverarbeitung und das Erleben der Eltern als Individuum in
Bezug auf die Erkrankung ihres Kindes, sowie deren Auswirkungen auf die
partnerschaftliche Zufriedenheit, die Stabilitat der Partnerschaft der betroffenen
Eltern und Situation der Geschwisterkinder.

Hierzu wurde ein 9 seitiger Fragebogen (siehe Anhang) mit verschiedenen
Erhebungsinstrumenten entwickelt, welcher sich aus mehreren etablierten
Fragebogen zusammensetzte. Abgesehen von den soziodemographischen Daten und
den Krankheitsparametern, die auch abgefragt wurden, bewegten sich die Items der
Fragebogen auf einer mehrstufigen Ratingskala (z.B. von ,nie” bis ,immer” oder
Ltrifft gar nicht zu” bis ,trifft voll und ganz zu”). Mithilfe dieses Verfahrens wurde
eine bessere Vergleichbarkeit gewahrleistet, als dies z.B. bei offenen Fragen der Fall
gewesen ware. Jedoch birgt das angewandte Verfahren die Gefahr, dass vereinzelt

spezifische Belastungen oder Bedurfnisse etc. nicht erfasst werden konnten.
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Die Rucklaufquote lag mit 73 Fragebogen von 200 bei 36,5% und ist damit als
vergleichbar zufriedenstellend einzustufen. Eine groBere Anzahl ware durchaus
positiv zu bewerten gewesen, jedoch unter den gegebenen Umstanden schwierig
umsetzbar. Erklarungsansatze fur die Rucklaufquote konnen zum einen in zeitlichen
Limitierungen gesehen werden, da der Fragebogen mit 9 Seiten doch recht
umfangreich war. Zum anderen durften motivationale Faktoren eine Rolle gespielt
haben, insbesondere der Partnerschaftsfragebogen (PFB) der mit seinen teils sehr
privaten Fragen sicherlich vielen Eltern zu intim erschien.

Aufgrund der Anonymisierung der Datenerhebung kann nicht untersucht werden, ob
sich die Studienteilnehmer von den Eltern, die nicht teilnahmen, unterscheiden,
sodass ein Ergebnisbias nicht definitiv ausgeschlossen werden kann.

Des Weiteren muss auch die Reprasentativitat der Stichprobe diskutiert werden. Da
die Studienteilnehmer monozentrisch aus der Datenbank der Ambulanz sowie der
Station G9 der Abteilung der Kinderkardiologie und Padiatrischen Intensivmedizin
am Klinikum GroBhadern der Ludwig-Maximilians-Universitat Munchen rekrutiert
wurden, kam die Mehrheit von ihnen aus Munchen oder der naheren Umgebung.
Berucksichtigt man Einschrankungen erscheinen die Ergebnisse eher fur
durchschnittlich mittelstandische Familien reprasentativ. Dies st insofern
bedeutsam, da die finanziellen Ressourcen und das soziale Milieu eine Rolle fur die
Krankheitsbewaltigung spielen (Jessop et al., 1988).

Des Weiteren bietet die angewandte Form nur eine ,,Momentaufnahme”, weshalb
zusatzlich zur Querschnittsstudie eine Langsschnittstudie angewendet werden
musste. Hierbei konnten die Belastungen der Eltern und deren Lebensqualitat im

zeitlichen Verlauf genauer erfasst und ausgewertet werden.

Ungeachtet oben genannter Limitationen kann die vorliegende Arbeit dazu beitragen,
ein besseres Verstandnis fur die Belastungen und Herausforderungen von Familien
mit einem Kind mit univentrikularem Herzen zu geben.

Daruber hinaus konnen krankheitsbedingte psychosoziale Problembereiche und
Versorgungslucken der betroffenen Familien identifiziert und aufgezeigt werden.
Aus diesen konnen dann Konsequenzen fur eine bessere Unterstutzung und
Versorgung der Eltern und der Gesamtfamilie gezogen werden, um nicht nur eine auf

das Somatische bezogene, sondern eine ganzheitliche Therapie anbieten zu konnen.
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5. Zusammenfassung

Hintergrund

Ziel dieser Studie war es, die Lebensqualitat, Belastungen, Bedurfnisse sowie
Strategien zur Krankheitsverarbeitung, die Eltern deren Kind mit einem
univentrikularen bzw. funktionell univentrikularen Herzen zur Welt kommt naher zu

untersuchen.

Material und Methoden

In einer anonymen Querschnittsunterstudie beantworteten insgesamt 73 Eltern einen
Fragebogen. Davon hatten 49 ein Kind, dass mit einem funktionell univentrikularen
Herzen zur Welt kam und die Fontanisierung (Kreislauftrennung nach dem Fontan-
Prinzip) bereits abgeschlossen war, 13 ein Kind mit einem einfachen Herzfehler
(ASD) und 11 Eltern, in deren Familie es kein Kind mit einem angeborenen Herzfehler
gab. Der Fragbogen umfasste die Bereiche Lebensqualitat, psychosoziale
Belastungen und Bedurfnisse, partnerschaftliche Zufriedenheit bzw. Stabilitat sowie

die Situation der Geschwisterkinder.

Ergebnisse

Die Auswertung der Ergebnisse ergab eine signifikant hohere psychosoziale
Belastung der PUVH Eltern im Vergleich zu den Eltern der ASD Gruppe. Dies betraf
insbesondere die tagliche, personliche, finanzielle sowie die Belastung der

Geschwisterkinder (p<0,01).

Bei der partnerschaftlichen Zufriedenheit konnte man zwischen den drei Gruppen
durchaus einen Unterschied ausmachen, der in einer geringeren partnerschaftlichen
Zufriedenheit der PUVH Eltern im Vergleich zu den ASD und Herzgesunden lag.
Hierbei ergab sich eine Tendenz in den Subskalen ,,Streitverhalten®, Zartlichkeit” und
.Gemeinsamkeit” wenngleich eine statistische Signifikanz nicht erreicht wurde, um

weiterreichende Aussagen treffen zu konnen.

88



Die Untersuchung der Lebensqualitat zeigte bei der emotionalen Belastung sowie
beim Allgemeinbefinden groBe und somit signifikante Unterschiede zwischen den
drei Gruppen auf. So waren die PUVH Eltern einer weitaus grolReren emotionalen
Belastung (p<0,01) ausgesetzt als die Vergleichsgruppen der ASDs und der
Herzgesunden. Dies galt auch fur das Allgemeinbefinden der PUVH Eltern zu denen

der ASDs und Herzgesunden (p<0,01).

Die Bedurfnisse der PUVH Eltern waren weitaus starker ausgepragt und somit

signifikant (p<0,01) im Vergleich zu denen der ASD Eltern.

Schlussfolgerung

Die Studie bestatigt einerseits eine hohere Belastung und Einschrankungen und zum
anderen eine geringere Lebensqualitat von Eltern mit einem Kind mit
univentrikularen Herzen, im Vergleich zu Eltern, die ein Kind mit einem einfachen
Herzfehler (ASD) haben, oder Familien in denen es kein Kind mit einem Herzfehler
gibt. Eltern von Kindern mit anderen chronischen Krankheiten, wie z.B. Diabetes
mellitus Typ 1 oder Hamophilie weisen im Vergleich dazu eine geringere
Krankheitsbelastung auf.

Dieser Zustand bleibt auch bestehen, wenn die Kinder mit einem univentrikularen
Herzen in das Jugend-und Erwachsenenalter kommen, da dann haufig die
kardiopulmonale Belastbarkeit abnimmt und Belastungen aufgrund der
zunehmenden Begleiterkrankungen wie z.B. das EiweilBverlustsyndrom (PLE) oder
Bronchitis plastica zunehmen und bis zum Failing-Fontan, dem Herzversagen reichen
konnen.

Somit bleibt aufgrund des , kiinstlichen Kreislaufes” bzw. Einkammerkreislaufes fir
die Betroffenen, aber auch fur die Eltern von Kindern mit einem univentrikularen
Herzen eine lebenslange Ausnahmesituation bestehen. Aufgrund dessen werden
nicht nur die Patienten selbst Zeit ihres Lebens besonderen Herausforderungen und
Belastungen ausgesetzt sein, sondern auch deren Eltern.

Auf Basis dieser Erkenntnisse sollte den psychosozialen Einflissen Familien
herzkranker Kinder mit univentrikularen Herzen in Zukunft noch mehr Beachtung

geschenkt werden und die Aufmerksamkeit verstarkt auf die individuellen
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Belastungsfaktoren der Familie und nicht nur auf den medizinischen Fokus gerichtet
sein.

Dies sollte im Rahmen intensiver Beratung und Betreuung bereits in der
Schwangerschaft, im Rahmen der pranatalen Diagnostik beginnen und im weiteren
Verlauf im behandelnden Zentrum fortgefuhrt werden. Hierbei spielt auch die
partnerschaftliche Beziehung der Eltern eine Rolle, da diese zur Verbesserung der
elterlichen Lebensqualitat beitragen kann. Dazu benotigt es neben gut geschultem
medizinischen Personal insbesondere auch Psychologen und Sozialpadagogen, um
die psychosozialen Belastungen fruh erkennen, aufgreifen und unterstutzend wirken
zu konnen und dem Bedurfnis der Eltern nach mehr Informationen ausreichend

Beachtung zu schenken.

Im weiteren Verlauf betrifft dies auch die in der Transition befindlichen Jugendlichen
und spater die Erwachsene mit angeborenem Herzfehler (EMAH). Bei diesen sollte
insbesondere auch ein bewussteres Krankheitsselbstmanagement, welches zu einer
besseren Krankheitsbewaltigung beitragen kann, in der Betreuung mit integriert

werden.

Gesamtziel sollte daher sein, die mit einem univentrikularen Herzen einhergehenden
korperlichen sowie psychosozialen Herausforderungen und Belastungen mit
intensiver Unterstutzung so in das Familienleben integrieren zu konnen, dass diese
nicht zum Mittelpunkt der Gesamtfamilie werden. Dies sollte auch fur den
Langzeitverlauf, bzw. das spatere selbstbestimmte Leben, die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat und die soziale Integration der EMAH Patienten mit einem

univentrikularen Herzen Beachtung finden.
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Mit freundlichen GriRen
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Prof. Dr. W. Eisenmenger
Vorsitzender der Ethikkommission
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Boroviczény, Prof. Or. A. Gerbes. Prof. Or. Prof, Dr. K Hahn_ Prof, Dr, N. Harbeck, Dr. B. Henrikus, Prof. Dr. Ch. Heumann, Prof. Dr. V.
Klauss, Prof. Dr. G, Marckmaan, Dr. V. Mbnch, Prof. Or. A. Nassehd, Fref. De. D. Nowak, Prof. Dr. R Penning, Prof. Or. J. Peters, Prof Dr.
K. Pledter. Dr. |. Sooke, Prof Or. M. Schmauss, Prof. Or, 1), Schreth, Pref, Or. A, Spickhedr, Brot, Or, O. Steinlein, PO Dr. U. Wandl, Prof.
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10.5 Anschreiben fiir die Zusendung des Fragebogens

Liebe Familie,

wir mochten im Rahmen einer wissenschaftlichen Untersuchung die psychosoziale Situation
von Familien herzkranker Kinder mit univentrikuldarem Herzen (Fontan-Herzen) evaluieren.
Insbesondere wollen wir die Situation der Geschwisterkinder, die Paarbeziehung sowie den
Zusammenhalt der gesamten Familie ndaher untersuchen. Hierfiir haben wir eigens einen
Fragebogen entwickelt, der die Lebensqualitdt und Belastungen der Familien von Kindern mit
univentrikularem Herzen ermitteln soll.

Wenn Sie Interesse haben, an dieser Evaluation teilzunehmen, wirden wir Sie
bitten, die beiligende Zustimmung fur die Zusendung des Fragebogens an uns
zuruckzuschicken, damit wir lhnen dann den Fragebogen zusenden konnen. Die
Erhebung kann und soll von lhnen selbstverstandlich komplett anonym ausgefullt
werden.

Wir wiirden uns sehr Gber lhre Teilnahme an der Studie freuen und méchten uns schon sehr

herzlich fur Ihre Hilfe bedanken!

Prof. Dr. Nikolaus Haas Dipl. Soz. Pad. Monia Schonath

Klinikum der Universitat Minchen

Campus GroRRhadern

Abteilung Kinderkardiologie und Padiatrische Intensivmedizin
zu Hd. Frau Schonath

Marchioninistr. 15

81377 Minchen

Ja wir mochten gerne an der Evaluation der psychosozialen Situation von Familien
herzkranker Kinder mit univentrikularem Herzen (Fontan-Herzen)

Teilnehmen.

Senden Sie uns bitte den Fragebogen zur Lebensqualitat und Belastungen der Familien von

Kindern mit univentrikularem Herzen zu.
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10.6 Fragebogen zur Lebensqualitat und Belastungen der Eltern von Kindern mit

univentrikularem Herzen

Fragebogen zur Lebensqualitat und Belastungen

der Eltern von Kindern mit univentrikularem Herzen

Liebe Eltern,

mit diesem Fragebogen mdéchten wir die psychosoziale Situation von Familien mit Kindern mit
univentrikularem Herzen (Fontan-Herzen) evaluieren. Hierbei legen wir besonderen Wert auf
die Situation der Geschwisterkinder, der Paarbeziehung sowie der gesamten Familie.

Diese Erhebung kann von Ilhnen selbstverstandlich komplett anonym ausgefiillt werden. Wenn
Sie uns jedoch lhren Namen und email Adresse angeben, senden wir Ihnen sehr gerne die
Ergebnisse dieser Evaluation zu.

Wir wiirden uns sehr tGber Ihre Teilnahme an der Studie freuen und méchten uns schon sehr

herzlich fur lhre Hilfe bedanken!

Prof. Dr. Nikolaus Haas Dipl. Soz. Pad. Monia Schonath
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10.7 Fragebogen zur Lebensqualitat und Belastungen der Eltern von Kindern

mit einem Herzfehler

Fragebogen zur Lebensqualitat und Belastungen

der Eltern von Kindern mit einem Herzfehler

Liebe Eltern,

mit diesem Fragebogen mochten wir die psychosoziale Situation von Familien mit Kindern mit
einem Herzfehler evaluieren. Hierbei legen wir besonderen Wert auf die Situation der
Geschwisterkinder, der Paarbeziehung sowie der gesamten Familie.

Diese Erhebung kann von Ilhnen selbstverstandlich komplett anonym ausgefiillt werden. Wenn
Sie uns jedoch lhren Namen und email Adresse angeben, senden wir lhnen sehr gerne die
Ergebnisse dieser Evaluation zu.

Wir wiirden uns sehr Gber lhre Teilnahme an der Studie freuen und méchten uns schon sehr

herzlich fur lhre Hilfe bedanken!

Prof. Dr. Nikolaus Haas Dipl. Soz. Pad. Monia Schonath
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10.8 Fragebogen zur Lebensqualitat und Belastungen der Eltern von Kindern
ohne Herzfehler

Fragebogen zur Lebensqualitat und Belastungen

der Eltern von Kindern ohne Herzfehler

Liebe Eltern,

mit diesem Fragebogen mdchten wir die psychosoziale Situation von Familien mit Kindern
ohne Herzfehler evaluieren. Hierbei legen wir besonderen Wert auf die Situation der
Geschwisterkinder, der Paarbeziehung sowie der gesamten Familie.

Diese Erhebung kann von lhnen selbstverstandlich komplett anonym ausgefiillt werden. Wenn
Sie uns jedoch lhren Namen und email Adresse angeben, senden wir Ihnen sehr gerne die
Ergebnisse dieser Evaluation zu.

Wir wiirden uns sehr tber lhre Teilnahme an der Studie freuen und mochten uns schon sehr

herzlich fur lhre Hilfe bedanken!

Prof. Dr. Nikolaus Haas Dipl. Soz. Pad. Monia Schonath
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10.9 Fragebogen

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Fragen zu lhrer Person

Geschlecht: weiblich O mannlich O
Alter: Jahre
Sind sie berufstatig? Ja O Nein O

Wie ist Inr momentanes Arbeitsverhaltnis?
Vollzeit O Teilzeit O Stundenweise O Gelegenheitsjobs O

Sonstiges

Wie ist Ihr Familienstand?
Ich bin mit meiner Partner/In verheiratet O
Ich habe eine feste Beziehung mit meinem Partner/In O

Wie lange besteht Ihre Partnerschaft schon?

Wie viele Kinder haben Sie mit Ihrer/m jetzigen Partner/in?
Wie alt sind diese Kinder?
Haben Sie noch Kinder aus vergangenen Beziehungen? Ja O Nein O

Wenn ja, wie viele?

Wie viele Kinder leben mit Thnen und Ihrer Partnerin gemeinsam in einem
Haushalt?

Wie alt ist das Kind mit einer Herzerkrankung, fir das Sie diesen Fragebogen
ausfullen?

Welches Geschlecht hat das Kind mit einer Herzerkrankung, fiir das Sie diesen
Fragebogen ausfillen? weiblich O mannlich O

Sind sie der leibliche Vater des Kindes bzw. leben Sie aktuell mit dem
leiblichen Vater des Kindes zusammen? Ja O Nein

Besucht Ihr Kind mit einer Herzerkrankung eine Regelschule/Kindergarten?
Ja O Nein

Besucht lhr Kind eine Schule/Kindergarten mit besonderem Férderbedarf?
Ja O Nein

Besteht bei Ihrem Kind ein Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom
oder eine sonstige Verhaltensauffalligkeit? Ja O Nein

Wie schétzen Sie den Schweregrad des Herzfehlers lhres Kindes persdnlich ein?

- einfach, mein Kind ist wie ein gesundes Kind
- der Herzfehler macht sich nur in Ausnahmeféllen bemerkbar
- mittelschwer, der Herzfehler ist nur bei groRer Belastung bedeutsam
- schwer — der Herzfehler ist bereits bei geringer Belastung bedeutsam
- sehr schwer, das tagliche Leben ist dauerhaft beeintrachtigt
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Nachstehend folgen einige Aussagen von Betroffenen tiber das Leben mit einem kranken Kind.
Bitte kreuzen Sie fur jede Aussage an, ob diese zum momentanen Zeitpunkt auch auf lhre Familie:
Ganz zutrifft (4), weitgehend zutrifft (3), weitgehend nicht zutrifft (2) oder Uberhaupt nicht zutrifft (1)

trifft trifft trifft trifft
keine Uberhaupt  weitgehend  weitgehend ganz
Antwort nicht zu nicht zu zu zu

0 1 2 3 4

1 Die Krankheit verursacht der Familie finanzielle Probleme

2 | Durch Termine im Behandlungszentrum geht Arbeitszeit verloren

3 Ich muss meine Arbeitszeit verkirzen, weil ich mich um mein
krankes Kind kimmern muss

4 | Um die medizinischen Kosten decken zu konnen, ist zusatzliches
Einkommen nétig

5 | Ich habe wegen der Krankheit meines Kindes aufgehort zu arbeiter|

6 | Aufgrund der Krankheit unseres Kindes kénnen wir keine weiten
Reisen unternehmen.

7 | Die Leute in der Nachbarschaft behandeln uns anders wegen der
Krankheit unseres Kindes

8 | Wegen der Krankheit unseres Kindes haben wir wenig Lust
auszugehen

9 | Esist schwer, eine zuverlassige Person zu finden, die auf das
kranke Kind aufpasst

10 | Manchmal mussen wir unsere Absicht auszugehen wegen der
Krankheit unseres Kindes in letzter Minute @ndern

11 | Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen wir unsere Familie
und unsere Freunde seltener

12 | Wir stehen uns wegen der gemeinsamen, Erfahrung als
Familie néher

13 | Manchmal frage ich mich, ob ich mein krankes Kind "anders" als
ein normales Kind behandeln soll

14 | Meine Verwandten sind sehr verstandnisvoll und haben mir immer
sehr geholfen

15 | Wegen der Krankheit denke ich darliber nach, keine weiteren
Kinder zu bekommen

16 | Mein Lebenspartner und ich besprechen die Probleme des Kindes
gemeinsam
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Antwort

keine

trifft

tberhaupt weitgehend  weitgehend

nicht zu

trifft

nicht zu

trifft

zu

trifft

ganz

zu

0

1

2

3

4

17

Wir versuchen unser Kind so zu behandeln, als wére es ein ganz
"normales” Kind

18

Die Pflege meines kranken Kindes nimmt so viel Zeit in Anspruch,
dass ich kaum noch Zeit fir die anderen Familienmitglieder habe

19

Die Verwandten mischen sich ein und glauben, besser zu wissen,
was fir mein krankes Kind gut ist

20

Unsere Familie muss aufgrund der Krankheit meines Kindes auf
einige Dinge verzichten

21

Aufgrund der Krankheit meines Kindes bin ich stéandig Ubermidet
und abgespannt

22

Ich lebe von einem Tag auf den anderen und plane nicht fir die
Zukunft

23

Niemand versteht, mit welcher ungeheuren Belastung ich fertig
werden muss

24

Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine Belastung flir mich

25

Dadurch, dass ich besser lernen musste, mit der Krankheit meines
Kindes fertig zu werden, komme ich auch mit mir selbst besser
zurecht

26

Ich mache mir Sorgen, was in Zukunft mit meinem Kind sein wird
(wenn es erwachsen ist und ich nicht mehr da bin)

27

Manchmal habe ich das Geflihl, unser Leben ist eine Achterbahn:
vollig am Boden, wenn mein Kind akut erkrankt ist, und obenauf,
wenn sein/ihr Gesundheitszustand stabil ist

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen nur, wenn Ihr erkranktes Kind Geschwister hat.

28

Es ist schwer, den anderen Kindern genigend Aufmerksamkeit zu

schenken, weil mein krankes Kind mich so sehr in Anspruch nimmt

29

Durch die Krankheit des einen Kindes sorge ich mich standig um
die Gesundheit der anderen

30 | Durch die besonderen Bediirfnisse des kranken Kindes kommt es
zwischen den anderen Kindern zu Streitereien

31 | Die Krankheit des einen Kindes macht den anderen Kindern Angst

32 | Meine anderen Kinder scheinen 6fter krank zu sein und o6fter unter
Schmerzen und Beschwerden zu leiden als andere Kinder ihres
Alters

33 | Die Schulnoten meiner anderen Kinder leiden aufgrund der

Krankheit des einen Kindes
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihr Befinden in den letzten 7 Tagen.
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen so, wie es lhrem eigenen Empfinden entspricht.

In der letzten Woche . . ..

immer

keine

Antwort nie selten manchmal oft

War ich aktiv und voller Energie

Hatte ich korperliche Beschwerden

Fuhlte ich mich erschopft

Konnte ich gut schlafen

Konnte ich gut essen

Habe ich mich fit geflhlt

Hatte ich Schmerzen

Konnte ich mich gut konzentrieren

Habe ich mir Sorgen gemacht

10

Hatte ich Mihe, mich zu etwas aufzuraffen

11

War ich hoffnungsvoll und zuversichtlich

12

War ich belastbar

13

War ich reizbar und nervos

14

Konnte ich eigene Wiinsche und Bedurfnisse verwirklichen

15

War ich niedergeschlagen und ungliicklich

16

Hatte ich geniigend Gelegenheit, Freunde / Bekannte zu
treffen

17

Habe ich mich im Kreis meiner Familie wohlgefuhlt

18

War mein Verhdltnis zu meinem(n) Kind(ern)
zufriedenstellend

19

War ich mit meiner Partnerschaft zufrieden
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihr Befinden in den letzten 7 Tagen.
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen so, wie es Ihrem eigenen Empfinden entspricht.

In der letzten Woche.. . ..

keine
Antwort nie selten manchmal oft
immer

20 | Hatte ich jemanden, mit dem ich vertrauensvoll
reden konnte

21 | Geriet ich schnell in Streit und Auseinandersetzungen

22 | War ich im Beruf / Haushalt voll leistungsféhig

23 | Konnte ich die wichtigsten anstehenden Aufgaben erlediger

24 | Hat mich die Betreuung meines erkrankten Kindes stark
belastet

25 | Hatte ich ausreichend Zeit fiir mich personlich

26 | Hatte ich genligend Zeit fir meinen Partner

27 | Fuhlte ich mich durch die seltene Krankheit und die
Ungewissheit tiber die Ursachen belastet

28 | Konnten wir uns in der Familie gegenseitig unterstiitzen

29 | Konnten wir in der Familie offen miteinander reden
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In dem nun folgenden Abschnitt mdchten wir Ihnen einige personliche Fragen zu lhrer
Ehe/Partnerschaft stellen. Wir bitten Sie erneut um lhre Mithilfe und Unterstiitzung.

nie/sehr
selten selten oft sehr
oft

0 1 2 3

1 | Sie/Er wirft mir Fehler vor, die ich in der Vergangenheit gemacht
habe

2 | Ich merke, dass sie/er mich korperlich attraktiv findet

3 | Sie/Er sagt mir, dass sie/er zufrieden ist, wenn sie/er mit mir
zusammen ist

4 | Vor dem Einschlafen schmiegen wir uns im Bett aneinander

5 | Sie/Er bricht tGber eine Kleinigkeit einen Streit vom Zaun

6 | Sie/Er teilt mir ihre Gedanken und Geflihle offen mit

7 | Wenn wir uns streiten, beschimpft sie/er mich

8 | Sie/Er reagiert positiv auf meine sexuellen Wiinsche

9 | Wir schmieden gemeinsame Zukunftsplane

10 | Wenn sie/er etwas aus ihrer Arbeitswelt erzahlt, so mochte sieler
meine Meinung dazu héren

11 | Wir planen gemeinsam wie wir das Wochenende verbringen wollen

12 | Sie/Er berthrt mich zartlich und ich empfinde es als angenehm

13 | Sie/Er macht mir ein ernstgemeintes Kompliment Gber mein
Aussehen

14 | Sie/Er bespricht Dinge aus ihrem/seinem Berufsleben mit mir

15 | Sie/Er bemiht sich, sich meine Wiinsche zu merken, und erfillt sie
bei passender Gelegenheit

16 | Sie/Er kritisiert mich in einer sarkastischen Art und Weise

17 | Sie/Er aulert sich abfallig Gber eine von mir geduf3erte Meinung

18 | Wenn sie/er mich offensichtlich falsch behandelt hat, entschuldigt
sieler sich spater bei mir

19 | Wir unterhalten uns am Abend normalerweise mindestens eine
halbe Stunde miteinander

116




oft

nie/sehr
selten

selten

oft

sehr

0

1

20 | Wenn wir uns streiten, kdnnen wir nie ein Ende finden

21 | Sie/Er gibt mir die Schuld, wenn etwas schief gegangen ist

22 | Sie/Er nimmt mich in den Arm

23 | Wahrend eines Streits schreit sie/er mich an

24 | Sie/Er fragt mich abends, was ich den Tag tber gemacht habe

25 | Wenn wir uns streiten, verdreht sie/er meine Aussage ins
Gegentell

26 | Sie/Er spricht mit mir tber ihre/seine sexuellen Wiinsche

27 | Sie/Er streichelt mich zértlich

28 | Sie/Er sagt mir, dass sie/er mich gerne hat

29 | Sie/Er schrankt mich in meiner personlichen Freiheit ein

30 | Wie glucklich wirden Sie ihre Partnerschaft im Augenblick einschatzen?

sehr unglicklich

ungltcklich

eher unglicklich

eher gllcklich

gltcklich

sehr glucklich
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Eltern von Kindern mit einer Herzerkrankung wiinschen sich haufig mehr Informationen,
Gesprachsmaoglichkeiten oder Unterstiitzung. Bitte schéatzen Sie bei den folgenden Fragen ein, wie
stark die genannten Bedurfnisse bei Ihnen ausgepragt sind.

Ich wiinsche mir....

keine gar mittel-
Antwort nicht wenig maRig ziemlich sehr
stark

0 1 2 3 4 5

1 | mehr Informationen Gber moégliche Diagnostikmethoden
der Erkrankung meines Kindes zu bekommen

2 | mehr Informationen Uber mégliche Therapien der
Erkrankung meines Kindes zu bekommen

3 | mehr Informationen tUber den Umgang mit Behdrden
(Amter, Versicherungen) zu bekommen

4 | mehr Informationen tber den Umgang mit meinem
erkrankten Kind zu bekommen

5 | mich mit anderen betroffenen Eltern treffen zu kénnen

6 | mit meinem Ehe-/Partner/in haufiger tlber meine Probleme
reden zu kénnen

7 | mit Familienangehdérigen haufiger iber meine Probleme
reden zu kénnen

8 | mit Freunden haufiger Gber meine Probleme reden zu
kénnen

9 | mit anderen betroffenen Eltern Gber meine Probleme reden
kdnnen

10 | einen Ansprechpartner (Psychologe/ Sozialpadagoge/
Sozialarbeiter) im Behandlungszentrum zu haben, mit dem
ich Gber meine Probleme reden kann

11 | im Alltag mehr Entlastung durch meinen Ehe-/Partner/In zu
bekommen

12 | im Alltag mehr Entlastung durch Familienangehdorige zu
bekommen

13 | im Alltag mehr Entlastung durch Freunde zu bekommen

14 | mehr Zeit fUr mich selbst zu haben

15 | mehr Zeit fir meinen Ehe-/Partner zu haben

16 | mehr Zeit fir andere Familienangehdrige zu haben

17 | mehr Zeit fir meine Freunde zu haben
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Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen nur, wenn Ihr erkranktes Kind Geschwister hat.

keine gar mittel-
Antwort nicht wenig maRig ziemlich sehr
stark

18 | mehr Informationen Uber den Umgang mit meinem anderen
Kind / meinen anderen Kindern zu bekommen

19 | mehr Zeit fir mein anderes Kind / meine anderen Kinder
zu haben

Falls Sie Interesse an einer Auswertung der Ergebnisse haben, so schicken wir diese lhnen sehr gerne zu.

Bitte geben Sie hier — falls gewiinscht - lnren Namen und lhre email-Adresse an

Ort / Datum Unterschrift

NI,

Email: (@ P
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10.10 Einwilligungserklarung mit univentrikularem Herzen

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der
Untersuchung zur Lebensqualitat und Belastungen

der Eltern von Kindern mit univentrikularem Herzen

Hiermit erklare ich, dass ich nach entsprechender Information freiwillig an der Untersuchung
zur psychosozialen Situation von Familien mit Kindern mit univentrikularem Herzen (Fontan-
Herzen) teilnehme. Ich wurde darauf hingewiesen, dass die Auswertung des Fragebogens
anonym erfolgt. Bei dieser Studie werden die Vorschriften tber die &rztliche Schweigepflicht
und den Datenschutz eingehalten. Es werden persdnliche Daten und Befunde Uber Sie
erhoben, gespeichert und vor der Analyse irreversibel anonymisiert.

Ort:

DA UMY e s

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung persénlicher Daten und Befund-daten nach
Mafgabe der Patienteninformation einverstanden.

NaMIE.

UNEEISCNII . et e e

Ich wiinsche die Zusendung der Auswertungsergebnisse: ja O nein O

Diese Einwilligungserklarung bitte ich Sie in den beiliegenden, kleinen weil3en Umschlag zu
stecken und zu verschlie3en. Danach bitte ich Sie diesen mit dem ausgefullten Fragebogen in
den bereits frankierten grof3en DIN-A4-Briefumschlag an uns zuriickzuschicken. Vielen Dank!

Prof. Dr. Nikolaus Haas Dipl. Soz.-Pad. Monia Schonath
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10.11 Einwilligungserklarung mit einem Herzfehler

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der

Untersuchung zur Lebensqualitat und Belastungen

der Eltern von Kindern mit einem Herzfehler

Hiermit erklare ich, dass ich nach entsprechender Information freiwillig an der Untersuchung
zur psychosozialen Situation von Familien mit Kindern mit einem Herzfehler  teilnehme. Ich
wurde darauf hingewiesen, dass die Auswertung des Fragebogens anonym erfolgt. Bei dieser
Studie werden die Vorschriften tber die arztliche Schweigepflicht und den Datenschutz
eingehalten. Es werden personliche Daten und Befunde Uber Sie erhoben, gespeichert und
vor der Analyse irreversibel anonymisiert.

Ort:

DA UMY e e

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung persdnlicher Daten und Befund-daten nach
Maf3gabe der Patienteninformation einverstanden.

[N F= 1.2

(0] 0] =] €1 0] 1] 1

Ich wiinsche die Zusendung der Auswertungsergebnisse: ja O nein O

Diese Einwilligungserklarung bitte ich Sie in den beiliegenden, kleinen weil3en Umschlag zu
stecken und zu verschlieRen. Danach bitte ich Sie diesen mit dem ausgefilliten Fragebogen in
den bereits frankierten groRen DIN-A4-Briefumschlag an uns zuriickzuschicken. Vielen Dank!

Prof. Dr. Nikolaus Haas Dipl. Soz.-Pad. Monia Schonath
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10.12 Einwilligungserklarung ohne Herzfehler

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der

Untersuchung zur Lebensqualitat und Belastungen

der Eltern von Kindern ohne Herzfehler

Hiermit erklare ich, dass ich nach entsprechender Information freiwillig an der Untersuchung
zur psychosozialen Situation von Familien mit Kindern ohne Herzfehler teilnehme. Ich wurde
darauf hingewiesen, dass die Auswertung des Fragebogens anonym erfolgt. Bei dieser Studie
werden die Vorschriften Uber die arztliche Schweigepflicht und den Datenschutz eingehalten.
Es werden personliche Daten und Befunde lber Sie erhoben, gespeichert und vor der Analyse
irreversibel anonymisiert.

Ort:

DA UMY e e

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung persdnlicher Daten und Befund-daten nach
Maf3gabe der Patienteninformation einverstanden.

[N F= 1.2

(0] 0] =] €1 0] 1] 1

Ich wiinsche die Zusendung der Auswertungsergebnisse: ja O nein O

Diese Einwilligungserklarung bitte ich Sie in den beiliegenden, kleinen weilen Umschlag zu
stecken und zu verschlieRen. Danach bitte ich Sie diesen mit dem ausgefilliten Fragebogen in
den bereits frankierten gro3en DIN-A4-Briefumschlag an uns zuriickzuschicken. Vielen Dank!

Prof. Dr. Nikolaus Haas Dipl. Soz.-Pad. Monia Schonath
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