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ABSTRACT (D)

Abstract (d)

Hintergrund: Aufgrund der hoheren Uberlebensraten bei schweren Krankheiten gewinnen
chronische Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen zunehmend an Bedeutung. Im
Alltag konnen diese Erkrankungen neurokognitive und psychosoziale Konsequenzen zur
Folge haben, was zu Einschriankungen in der schulischen Teilhabe von Betroffenen
filhren kann. Eine integrierte Betrachtung der schulischen Partizipation bei Vorliegen

einer chronischen Erkrankung war bislang ausstindig.

Methode: Mithilfe des ICF-basierten Fragebogens ,Schulische Partizipationsskalen 24/7
(S-PS 24/7)¢ wurden retrospektiv Elterneinschitzungen der schulischen Teilhabe von
Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen (n=317) und von gesunden
Kindern und Jugendlichen (n=405) analysiert und mittels t-Tests verglichen. In der
Stichprobe der chronisch kranken Kinder waren ZNS-Tumoren (n=127), sonstige
neuropadiatrische Erkrankungen (n=29), Diabetes (n=41), sonstige Stoffwechsel-
storungen (n=51), Herz-Kreislauf-Erkrankungen (n=56) und Nierenerkrankungen (n=13)
vertreten. Diese Gruppen wurden mithilfe von Varianzanalysen, Welch-Tests und

Kruskal-Wallis-Tests miteinander verglichen.

Ergebnisse: Kinder und Jugendliche mit verschiedenen chronischen Krankheiten zeigten
aus Sicht ihrer Eltern unterschiedliche Ressourcen und Defizite in ihrer schulischen
Partizipation. Die Gesamtgruppe der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen
erreichte in allen tiberpriiften Dimensionen der schulischen Teilhabe verglichen mit der
gesunden Stichprobe signifikant geringere Werte. Inhaltlich bedeutsame Unterschiede
(kleine bis mittlere Effekte) waren fiir alle Skalen mit Ausnahme der emotionalen
Funktionen festzuhalten. Im Vergleich zwischen den verschiedenen chronischen
Erkrankungen zeigten sich signifikante und inhaltlich bedeutsame Unterschiede (mittlere
bis groBBe Effekte) in den Bereichen Aufmerksamkeit, Gedichtnis, Denkfunktionen,

Lernen und Wissensanwendung sowie Grob- und Feinmotorik.

Diskussion: Die Ergebnisse legen nahe, dass chronisch kranke Kinder und Jugendliche
ein erhohtes Risiko fiir Beeintrachtigungen in ihrer schulischen Teilhabe besitzen, wobei
unterschiedliche Erkrankungen differenziert zu betrachten sind. Eine verstirkte
Aufmerksamkeit flir die Folgen chronischer Erkrankungen in der Schule von Seiten des
Bildungswesens erscheint unabdingbar. Als zentrale Empfehlung flir die Praxis geht

hervor, dass Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen mehr Zugang zu
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ABSTRACT (D)

Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir die schulische Reintegration und den schulischen Alltag

erhalten sollten.

Stichworte: Chronische Erkrankung, Partizipation, Kinder, Jugendliche, Schule, ICF-CY,
S-PS 24/7, Fragebogen, Padiatrie
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ABSTRACT (E)

Abstract (e)

Purpose: Due to higher survival rates among severely ill children and adolescents,
chronic illnesses are gaining importance. In everyday life, these illnesses can have an
adverse effect on neurocognitive and psychosocial functions which also impacts their
school participation. Since there is a lack of evidence, this study aims to shed light on the

topic.

Methods: A retrospective data alanysis was carried out, using the ICF-based questionnaire
‘School Participation Scales 24/7 (S-PS 24/7)’ (external assessment by parents). Data
from chronically ill children (n=317) as well as their healthy peers (n=405) was analyzed
and compared using t-tests. The chronically ill sample included children with CNS tumors
(n=127), other neuropediatric conditions (n=29), diabetes (n=41), other metabolic
diseases (n=51), cardiovascular diseases (n=56), and renal diseases (n=13). These
different samples were compared using ANOVAs, Welch-Tests, and Kruskal-Wallis-
Tests.

Results: According to their parents, children and adolescents with various chronic
illnesses differ in their resources and deficits regarding school participation. The overall
sample of chronically ill children showed significantly lower scores in all areas of school
participation. Small to medium effects were found in all dimensions of school
participation, except for emotional functions. A comparison of different illnesses revealed
significant results and medium to large effects in the dimensions attention, memory,
thought functions, learning and applying knowledge, as well as gross and fine motor

skills.

Conclusion: According to the results, children with chronic illnesses are at risk of
impaired school participation. Different illnesses should be regarded separately.
Educational systems should pay increased attention to the adverse impact of chronic
illnesses on school participation. As a main recommendation, school reintegration of
students with a chronic illness should be facilitated and their overall participation

possibilities increased.

Keywords: chronic illness, participation, children, adolescents, school, ICF-CY, S-PS

24/7, questionnaire, pediatrics
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EINLEITUNG

Einleitung

In den vergangenen Jahrzehnten gelangen der Medizin erhebliche Fortschritte, welche die
Sterblichkeit im Kindesalter maligeblich reduzierten (Kamitsiuris, Atzpodien, Ellert,
Schlack & Schlaud, 2007; Wertgen & Scheid, 2014). Mit dem daraus resultierenden
Trend einer steigenden Uberlebensrate stieg jedoch auch die Krankheitsrate an, was zur
Folge hat, dass Kinder und Jugendliche heute mit einer héheren Wahrscheinlichkeit tiber
ihre Lebensspanne hinweg von einer chronischen Krankheit betroffen sind (Kamtsiuris et
al., 2007; Wertgen & Scheid, 2014). Besonders unter Jugendlichen fiihren die
verbesserten  Bedingungen  bezlglich  Hygiene, Infektionskrankheiten  und
Lebenserwartung dazu, dass sich das Krankheitsspektrum immer mehr in Richtung
chronischer ~ Erkrankungen  verschiebt (WHO, 2007). Die lebenslangen
Folgeerscheinungen sind somit zunehmend Gegenstand der klinischen Kinderpsychologie
(Petermann, 2002).

Die Weiterentwicklungen in der Medizin ermdglichen Wertgen und Scheid (2014)
zufolge heutzutage vielen Kindern und Jugendlichen mit einer chronischen Erkrankung
den Besuch einer Regelschule. Hier werden Betroffene bislang jedoch eher als Einzelfélle
denn als Gruppe wachsender Grélie wahrgenommen. Auch die Studienlage tragt der
Bedeutsamkeit dieser Thematik noch nicht ausreichend Rechnung, da praxisrelevante
Kernthemen und -problematiken weitgehend ausgelassen werden (Wertgen & Scheid,
2014).

Um ein umfassendes Bild von Ressourcen und Defiziten zu gewinnen, die onkologisch
und chronisch erkrankte Kinder in der Schule erleben, wurde an der Universitatsklinik fir
Kinder- und Jugendheilkunde an der Medizinischen Universitat Wien von Pletschko,
Schwarzinger, Weiler und Leiss (2015) die ICF-basierte Fragebogenbatterie ,,Schulische
Partizipationsskalen 24/7 (S-PS 24/7)* entwickelt, mithilfe welcher Starken und
Schwierigkeiten von Kindern und Jugendlichen im schulischen Kontext aus Sicht der
Kinder, der Eltern und der Lehrkrafte erhoben und somit neuropsychologische

Funktionsbereiche aus verschiedenen Perspektiven erfragt werden kdnnen.

Einige vorangegangene und aktuelle Forschungsarbeiten haben sich mithilfe dieses
Instruments bereits ausfihrlich mit der schulischen Teilhabe onkologisch erkrankter

Schilerinnen und Schiler auseinandergesetzt (z.B. Knasmdiller, 2015.; Lehner, 2011,

Xl



EINLEITUNG

Pletschko, 2014), eine detaillierte Betrachtung der Situation chronisch erkrankter Kinder

und Jugendlicher ist jedoch bislang ausstdndig.
Die vorliegende Arbeit zielt darauf ab, das diesbeziigliche Wissen zu ergénzen.

Der theoretische Teil fasst relevante Hintergrundinformationen und Studien zur
vorliegenden Thematik zusammen. Dazu wird zunichst ein Uberblick iiber chronische
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter generell und tiber spezifische Erkrankungen
gegeben. AnschlieBend wird die Studienlage zu neurokognitiven und psychosozialen
Konsequenzen der beschriebenen Erkrankungen zusammengefasst. Die darauffolgende
Darstellung gibt einen Uberblick iiber die Situation chronisch kranker Kinder in der
Schule, einerseits aus einer organisatorischen Perspektive, andererseits hinsichtlich der
Folgen chronischer Erkrankungen im Schulkontext. SchlieBlich wird das
Klassifikationssystem ICF(-CY) sowie das darin integrierte Partizipationskonzept niher
beleuchtet, das die Basis fiir das in dieser Arbeit angewendete Instrument ,,S-PS 24/7¢

darstellt.

Im empirischen Teil werden zundchst die aus der Literaturanalyse resultierenden
Forschungsfragen und Ziele der vorliegenden Arbeit vorgestellt. Dann folgt eine
Darstellung der angewendeten Methodik und Instrumente. Nach einer Beschreibung der
Stichprobe werden die Ergebnisse priasentiert und die Forschungsfragen beantwortet. Eine
Diskussion der Ergebnisse im Rahmen vorangegangener Forschung sowie ein Ausblick

vervollstindigen die Arbeit.
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CHRONISCHE ERKRANKUNGEN IM KINDES- UND JUGENDALTER

1. Chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

1.1. Definition

Die Definitionen chronischer Erkrankungen gehen in der Literatur weit auseinander
(Schmidt & Thyen, 2008; van der Lee, Mokkink, Grootenhuis, Heymans & Offringa,
2007).

Gemeinsame Elemente, die sich dabei in den meisten Ansdtzen wiederfinden, sind
Schmidt und Thyen (2008) zufolge eine Auftretensdauer von mindestens drei bis zwolf
Monaten sowie eine vorausgesetzte Schwere der Erkrankung, die z.B. an

Aktivitdtseinschrinkung und Versorgungsbedarf gekoppelt ist.

Definitionen, die auf die Erkrankung an sich fokussieren, sind etwa die von
Etschenberg (2001) sowie Mokkink, van der Lee, Grootenhuis, Offringa und Heymans
(2008). Erstere charakterisiert chronische Erkrankungen als Funktionsstdrungen eines
Organsystems, des Stoffwechsels oder der Immunabwehr, welche monatelang bzw.
lebenslang vorhanden sind und zwar Behandlung bediirfen, jedoch nur bedingt be-
handelbar und bislang nicht heilbar sind. Letztere verstehen eine Erkrankung im Kindes-

und Jugendalter als chronisch, sofern die folgenden vier Bedingungen erfiillt sind:

e Die Erkrankung tritt bei Kindern im Alter von 0 bis 18 Jahren auf.

e Die Diagnose basiert auf medizinisch-wissenschaftlichen Erkenntnissen und ist
durch reproduzierbare, valide Methoden begriindet.

e Die Erkrankung ist (noch) nicht heilbar bzw. behandlungsresistent.

e Die Erkrankung besteht seit mehr als drei Monaten oder wird sehr wahrscheinlich
langer als drei Monate andauern bzw. ist im vergangenen Jahr hdufiger als dreimal
aufgetreten und wird voraussichtlich wieder auftreten.

Seit geraumer Zeit ist laut Schmidt und Thyen (2008) eine Ausdehnung des Begriffes
zunchmend auch auf Erkrankungsfolgen hinsichtlich Funktion und Teilhabe,
Belastungen durch die Erkrankung und Bendtigung von Versorgungsleistungen zu
beobachten. Ein Beispiel dafiir ist etwa die Definition von Petermann (2002). Geméal
seiner Einschitzung kommt drei auf die Konsequenzen bezogenen Aspekten bei der
Eingrenzung chronischer Erkrankungen besondere Bedeutung zu:

e funktionelle Einschriankungen, d.h. Beeintrachtigungen im Alltagsleben wie etwa
beim Schulbesuch, beim Essen oder bei der Kommunikation;



CHRONISCHE ERKRANKUNGEN IM KINDES- UND JUGENDALTER

e kompensatorische Bemiihungen, d.h. Medikamenteneinnahme, Diit, etc. mit dem

Ziel, drohenden Einschriankungen entgegenzuwirken;
e Servicenutzung, d.h. erhohter Bedarf von Unterstiitzung wie medizinischer
Versorgung, psychologischer Beratung, Therapien etc.
Die Entwicklung in Richtung einer folgenorientierten Beschreibung chronischer
Erkrankung trigt Schmidt und Thyen (2008) zufolge der Tatsache Rechnung, dass trotz
unterschiedlicher physiologischer Rahmenbedingungen chronisch erkrankte Kinder und
ihre Familien oftmals &hnliche Herausforderungen erleben. Elemente, die von den
Autorinnen als bedeutsam fiir eine Definition von chronischen Erkrankungen auf Basis

der Erkrankungsfolgen erachtet werden, sind in Tabelle 1 dargestellt.

Tabelle 1: Konzeptuelle Ubersicht iiber nonkategoriale Klassifikationsmerkmale chronischer Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter (in Anlehnung an Schmidt & Thyen, 2008)

Dimension Beurteilungskriterien

Aktivitat Beeintrachtigung bei der Durchfiihrung von Alltagsaktivitaten
Partizipation Probleme beim Einbezogensein in eine Lebenssituation

Schmerz Schmerzbelastungen einer chronischen Erkrankung

Stigma Belastungen durch Vorurteile/Stigmatisierung der Erkrankung durch die

Gesellschaft
Sichtbarkeit Belastungen durch das AusmaR der Sichtbarkeit der Erkrankung sowie

durch Wachstumsverzdgerungen oder Abweichungen im
Erscheinungsbild durch die Erkrankung; ebenfalls Sichtbarkeit durch
Medikamenteneinnahme

Prognose Belastung durch den Verlauf der Erkrankung (chronisch, progredient,
stabil), Remissions- und Mortalitdtswahrscheinlichkeit der Erkrankung

Kontrolle Kontrollfahigkeit der Erkrankung, d.h. inwieweit die Erkrankung durch
Therapiemalnahmen (Medikamente, Operationen, etc.) beeinflussbar
und kontrollierbar ist; eigene Einflussmoglichkeiten in akuten Phasen der
Erkrankung, Angst vor einem Kontrollverlust

Deutlich wird, dass es sich bei chronischen Erkrankungen um ein breit gefachertes Feld
handelt, das einerseits durch medizinische Grundbedingungen und andererseits durch

Konsequenzen fiir Betroffene im alltdglichen Leben gekennzeichnet ist.

1.2. Epidemiologie

Im Rahmen der Epidemiologie wird laut Kreienbrock, Pigeot und Ahrens (2012) die
Verteilung von Krankheiten, deren Folgen sowie korperlichen Variablen in Gruppen der
Bevolkerung untersucht. Thnen zufolge sind dabei zwei grundlegende Konzepte zu

unterscheiden, ndmlich die Pridvalenz und die Inzidenz. Wiahrend die Prédvalenz den
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Prozentsatz Erkrankter in der Population zu einem bestimmten Stichtag beschreibt,
versteht sich die Inzidenz als MaBizahl fiir Neuerkrankungen innerhalb einer definierten

Zeitperiode (Kreienbrock et al., 2012).

Schétzungen von Expertinnen und Experten zur Prdvalenz und Inzidenz chronischer
Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen unterscheiden sich mitunter stark (Damm &
Hutter, 2009). Van der Lee et al. (2007) fanden im Rahmen ihres Reviews gar
Privalenzschitzungen zwischen 3,5% und 35,3%. Die groBen Unterschiede sind den
Autorinnen und Autoren zufolge u.a. auf die Vielfalt an Definitionen chronischer
Erkrankungen zuriickzufiihren. Als Ausgangsbegriffe, nach denen gesucht wurde, dienten
die englischen Bezeichnungen ,.chronic condition®, ,,chronic health condition® und
,chronic illness“. Allgemein beziffern Wertgen und Scheid (2014) die Privalenz
chronischer Erkrankungen bei Schiilerinnen und Schiilern mit 7% bei somatischen oder
psychischen Krankheiten und weiteren 7% bei Allergien. Petermann (2002) geht davon
aus, dass 10% der Kinder und Jugendlichen von einer chronischen Erkrankung betroffen

sind, Etschenberg (2001) nennt diesbeziiglich 7%.

Bislang liegen konkrete Prdvalenz- und Inzidenzangaben Damm und Hutter (2009)
zufolge lediglich fiir einzelne Krankheiten und Altersbereiche vor. So untersuchten
Kamtsiuris et al. (2007) im Rahmen des ,Kinder- und Jugendgesundheitssurveys
(KiGGS)“ Préavalenzen verschiedener kindlicher somatischer Erkrankungen in
Deutschland. Ziel ihrer Studie war die Bereitstellung einer breiten, bundesweit
reprasentativen Datenbasis fiir diese Zielgruppe. Hierflr wurden Daten einer
bevolkerungsbezogenen Stichprobe von tiber 17.600 Kindern und Jugendlichen erhoben.
IThrem Bericht zufolge haben verschiedene chronische korperliche Erkrankungen
unterschiedliche Lebenszeitpridvalenzen bei Kindern und Jugendlichen. Diese liegen
demnach bei etwa 13,3% fiir obstruktive Bronchitis, 13,2% fiir Neurodermitis, 10,7% fiir
Heuschnupfen, 5,2% fiir Skoliose, 4,7% fiir Asthma, 3,6% fiir Krampfanfille/Epilepsien,
2,8% fiir Herzerkrankungen und 0,1% fiir Diabetes mellitus. Die Autorinnen und Autoren
ergianzen, dass die Lebenszeitprivalenzen bei verschiedenen Erkrankungen mit
zunehmendem Alter verschieden grofle Zugewinne verzeichnen. Bei den Erkrankungen,
die in der Pubertit einen starken Anstieg in ihrer Privalenz aufweisen, existieren eher
Unterschiede zwischen Buben und Maiadchen — so treten bei Buben cher Asthma,
obstruktive Bronchitis und Heuschnupfen auf, wiahrend Méadchen eher von Skoliose oder

Schilddriisenerkrankungen betroffen sind (Kamtsiuris et al., 2007).
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Obgleich die Anzahl einiger chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter fiir
sich gesehen relativ gering ist, so wird doch deutlich, dass in Summe nicht wenige Kinder
und Jugendliche davon betroffen sind — mit steigender Tendenz, wenn man etwa den

Arbeiten von Damm und Hutter (2009) oder Wertgen und Scheid (2014) folgt.

1.3. Spezifische chronische Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen

Nachfolgend werden einige spezifische chronische Erkrankungen des Kindes- und
Jugendalters, die im Fokus der vorliegenden Arbeit stehen, ndher beschrieben.
Eingegangen wird dabei auf die Definition, die Symptome und Begleiterscheinungen, die
Moglichkeiten zur Behandlung sowie Prdvalenz- und Inzidenzzahlen. Zunéchst werden
neuropédiatrische Erkrankungen — neuroonkologische Erkrankungen (Kapitel 1.3.1),
Epilepsien (Kapitel 1.3.2) und sonstige neuropédiatrische Erkrankungen (Kapitel 1.3.3) —
vorgestellt. In Folge finden Diabetes mellitus (Kapitel 1.3.4) und sonstige
Stoffwechselstorungen (Kapitel 1.3.5) Erwdhnung. Den Abschluss bilden nach einer
Beschreibung von Herz-Kreislauf-Erkrankungen (Kapitel 1.3.6) die Nierenerkrankungen
(Kapitel 1.3.7).

1.3.1.  Neuroonkologische Erkrankungen

Bei Hirntumoren handelt es sich Rutkowski et al. (2005) zufolge um intrakranielle
Neubildungen des Hirngewebes. Sie stellen die zweithdufigste Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter dar und weisen dabei die hochste Mortalitdtsrate auf (Rutkowski,
2014). Tumoren des zentralen Nervensystems (folgend als ,ZNS-Tumoren‘ bezeichnet)
bei Kindern und Jugendlichen sind in ihrem Spektrum malgeblich von denen bei
Erwachsenen verschieden (Rutkowski et al., 2005). Sinnvollerweise kdnnen sie nach dem
Entstehungsort untergliedert werden, da dieser mit den auftretenden Symptomen
assoziiert ist (Schuhmann, Tatagiba, Witt & Kortmann, 2012). Ein Auftreten von
Tumoren ist laut Kiihl und Korinthenberg (2006) prinzipiell im gesamten
Zentralnervensystem mdglich. Tabelle 2 fasst eine Gliederung nach Entstehungsort

zusammen.
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Tabelle 2: Einteilung kindlicher Hirntumoren nach Entstehungsort (in Anlehnung an Schuhmann et al.,

2012)

Anteil an allen Hirntumoren

Tumorarten unterteilt nach Entstehungsort

des Kindesalters (in %)

Tumoren der hinteren Schadelgrube 45-60%
Beispiele: Medulloblastom, niedriggradige Astrozytome

Supratentorielle hemispharische Tumoren 25-30%
Beispiel: niedriggradige Astrozytome

Supratentorielle Mittellinientumoren 15-20%
Beispiele: Kraniopharyngeome, optisch-hypothalamische

niedriggradige Gliome

Tumoren des Spinalkanals 5-10%

Beispiele: Astrozytome, Ependymome, Dermoide, Sarkome

Je nach Alter der bzw. des Betroffenen kommen verschiedene ZNS-Tumoren hédufiger vor

— bei Kindern und Jugendlichen sind dies v.a. gutartige gliale Tumoren, etwa pilozytische

Astrozytome, aber auch embryonale Tumoren, welche schlechtere Prognosen aufweisen

(Kiihl & Korinthenberg, 2006). Um Voraussagen iiber das biologische Verhalten eines
ZNS-Tumors zu treffen, wurde von der World Health Organization (WHO) das in Tabelle

3 skizzierte Graduierungsschema entwickelt, das vier Malignititsgrade unterscheidet

(Louis et al., 2007). Die Prognosen fiir Betroffene unterscheiden sich je nach

Malignititsgrad (Poeck & Hacke, 2006).

Tabelle 3: Malignitdtsgrade und histologische Kriterien der Hirntumoren laut WHO (in Anlehnung an Poeck

& Hacke, 2007)

WHO- Dignitdt Beschreibung durchschnittliche
Grad Uberlebenszeit
I Benigne Gut differenzierte Gewebe, keine Metastasen >5(-50) Jahre
Il Semibenigne Einzelne atypische Zellen, noch gut 3-5 Jahre
differenziertes Gewebe, Kernatypien,
keine/kaum Metastasen
1] Semimaligne Viele atypische Zellen, Mitosen, 2-3 Jahre

Ursprungsgewebe noch erkennbar, jedoch
bereits entdifferenziert

v Maligne

Entdifferenziertes Gewebe, viele Mitosen,
Nekrosen, Endothelproliferation, Metastasen

6 Monate-2 Jahre

Bei Kindern und Jugendlichen treten vorrangig Gliome des WHO-Grad I und II auf,

wobei Metastasen auflerhalb des zentralen Nervensystems selten sind (Ebinger, 2011).
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Hirntumoren prisentieren sich unterschiedlich: Je nach Lokalisation und assoziiertem
Hirndruck kénnen Symptome aus einem breiten Spektrum vorhanden sein (Rutkowski,
2014). Kiihl und Korinthenberg (2006) unterscheiden zwischen unspezifischen

»~fernsymptomen® und spezifischen ,,Lokalsymptomen®“. Fernsymptome sind ihnen

zufolge hdufig Erstsymptome und solche, die vornehmlich aufgrund des blockierten
Liquorflusses zustande kommen. Hierzu gehdren driickende Kopfschmerzen, Ubelkeit
und Erbrechen, Wesensverdnderung sowie Schielen mit Doppelbildern. Zu den
spezifischen Symptomen zdhlen sie diejenigen, die mit der Lokalisation des Tumors

assoziiert sind (s. dazu Tabelle 4).

Tabelle 4: Symptome und assoziierte Lokalisation von ZNS-Tumoren (in Anlehnung an Kiihl &
Korinthenberg, 2006)

Spezifisches Symptom Assoziierte Tumorlokalisation (Beispiele)

Ataxie und Nystagmus Kleinhirn, Hirnstamm und Kleinhirnbindearme,
Rickenmark

Krampfanfalle Kortikaler Sitz

Hirnnervenlahmungen Hirnstamm, Kleinhirnbriickenwinkel

Motorische Paresen Motorische Kortexareale, absteigende
Bahnen, Riickenmark

Visusminderung, Gesichtsfeldausfalle Sellaregion

Sensorische und spezifische Kortikal in spezifischen Hirnarealen

neuropsychologische Defizite

Sensibilitatsstorungen Thalamus, spinale Region

Blasen-/Mastdarmldhmung Spinale Prozesse

Endokrinologische Ausfille Sellaregion

Wesensveranderung, Essstérungen, Hypothalamus

Schlaf-Wach-Umkehr

Zur Diagnostik von ZNS-Tumoren werden laut Kiihl und Korinthenberg (2006) vor
allem  die  bildgebenden = Verfahren = Computertomographie (CT)  und
Magnetresonanztomographie (MRT) eingesetzt, die neben dem Tumornachweis an sich

wichtige Hinweise auf Lokalisation und Art des Tumors geben.

Behandlungsarten von ZNS-Tumoren schlieBen Operation, Strahlentherapie sowie
Chemotherapie ein (Kiihl & Korinthenberg, 2006). Thr Einsatz variiert je nach Tumortyp
und -lokalisation (Schuhmann et al., 2012).

Davon wird, sofern moglich, eine Operation mit vollstindiger Entfernung des Tumors

angestrebt, da hiermit in der Regel ein positiver Einfluss in Bezug auf die Prognose



CHRONISCHE ERKRANKUNGEN IM KINDES- UND JUGENDALTER

assoziiert ist (Kiihl & Korinthenberg, 2006). Zudem wird dabei Gewebe entnommen,
welches der histologischen Einordnung des Tumors (s. dazu Tabelle 3) dient (Schuhmann
et al.,, 2012). Ist ein Tumor in Hirnarealen lokalisiert, die eine hohe Bedeutung fiir
Funktionen wie z.B. Sprache, Motorik oder Wahrnehmung haben, impliziert eine
Operation zugleich das Risiko funktioneller Defizite — somit stehen Neurochirurginnen
und Neurochirurgen vor der Herausforderung, zum einen eine moglichst vollstandige
Entfernung des Tumors zu erzielen und zum anderen Folgeschdden durch Verletzungen
wihrend der Operation zu vermeiden (Kiihl & Korinthenberg, 2006). Daher sind

Operationen von ZNS-Tumoren stets mikrochirurgischer Natur (Schuhmann et al., 2012).

Strahlen- oder Radiotherapie beschreiben laut Kiihl und Korinthenberg (2006) eine

weitere Behandlungsmoglichkeit von ZNS-Tumoren, die in der Wirksamkeit hinter
Operationsverfahren rangiert und oftmals der Bekdmpfung restlicher Tumorzellen nach
einer Operation dient. Dosis und Ziel der Bestrahlung orientieren sich ihnen zufolge u.a.
an der Ausbreitungscharakteristtik und der Dosis-Wirkungs-Beziehung des
Tumorgewebes, aber auch an der Strahlentoleranz des umgebenden Gewebes und dem
Reifungszustand des Zentralnervensystems. Ist die Patientin bzw. der Patient jiinger als
18 Monate, so wird in der Regel keine Strahlentherapie angewendet (Schuhmann et al.,
2012). Kiihl und Korinthenberg (2006) unterscheiden drei Bestrahlungsverfahren,
ndmlich ~ Zielvolumenkonzepte  (Bestrahlung der erweiterten = Tumorregion),

Ganzhirnbestrahlung und Bestrahlung des gesamten Liquorraums.

Chemotherapien dienen bei der Behandlung von ZNS-Tumoren in erster Linie der

Reduzierung restlichen Tumorgewebes nach einer Operation, aber auch der Reduktion
von Spitfolgen durch hohere Bestrahlungsdosen, die im Falle einer Behandlung ohne
Chemotherapie notwendig wiren (Kiihl & Korinthenberg, 2006; Schuhmann et al., 2012).
Bei hochmalignen Tumoren wird i.d.R. unterstiitzend zu den anderen beiden
Therapieverfahren zusdtzlich auf Chemotherapie zuriickgegriffen (Schuhmann et al.,
2012). In einigen Fillen, z.B. bei Sauglingen, Kleinkindern, Kindern mit malignen
Hirntumoren oder niedriggradigen Gliomen, die nicht neurochirurgisch behandelt werden
konnen, ist die Chemotherapie die zu bevorzugende Therapieform (Kiihl &
Korinthenberg, 2006). Vergleichsweise bessere Effekte werden den Autoren zufolge
mittels Kombinationschemotherapie erzielt. Ein Vorteil der Chemotherapie besteht darin,
dass sie eine systemische Wirkung aufweist und auch in Regionen, die andernfalls

schlecht erreichbar sind, eingesetzt werden kann (Schuhmann et al., 2012). Um eine
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ausreichende Konzentration eingesetzter Medikamente, sog. Zytostatika, in Gehirn und
Liquor zu erreichen, kann einerseits eine Dosiseskalation (hochdosierte Chemotherapie)
und andererseits eine intrathekale Therapie erfolgen (Kiihl & Korinthenberg, 2006). Bei
letztgenannter Alternative wird ihnen =zufolge ein Kathetersystem im Ventrikel

implantiert.

Neue medikamentdse Behandlungsmethoden gewinnen zunehmend an Bedeutung

(Kramm et al., 2008; Peyrl et al., 2012). Dazu zdhlen die Antiangiogenese, im Rahmen

derer GefdBneubildungen im Tumor gehemmt werden, wodurch dessen Wachstum und
Metastasierung entgegengewirkt wird (Kramm et al., 2008). Peyrl et al. (2012) zufolge
stellt diese Therapieform eine vielversprechende Entwicklung fiir Patientinnen und
Patienten mit Medulloblastomen dar. Eine weitere neue Behandlungsmethode ist die

Immuntherapie (Kramm et al., 2008). Dabei werden den Autorinnen und Autoren zufolge

Wirkstoffe eingesetzt, die tumorspezifische Immunantworten aktivieren.

Die genannten Therapieoptionen sind nicht ohne Folgen. Abhédngig von den konkreten
Umstdnden listen Schuhmann et al. (2012) als iibliche Folgezustinde fokale
neurologische Defizite, Absinken der neurokognitiven Leistung, Wachstumsbehinderung,
endokrinologische Defizite, Horstorungen, vaskuldre Veranderungen und Zweittumoren

auf.

Kiihl und Korinthenberg (2006) schildern eine weltweite altersstandardisierte Inzidenz
von 2,5-3 pro 100.000 im Lebensjahr, auf Deutschland bezogen sind ihnen zufolge

jéhrlich etwa 400 Neuerkrankungen zu verzeichnen.

Detailliertere Erlduterungen verschiedener ZNS-Tumoren sowie deren Behandlungsarten
finden sich etwa in der Dissertation von Pletschko (2014) sowie in den Diplomarbeiten

von Knasmiiller (2015) und Lehner (2011).

1.3.2. Epilepsien

Kernelement von Epilepsien sind Krampfanfille, die mit Bewusstseinsdnderung (ggf.
Bewusstlosigkeit) und sensorischen Verdnderungen einhergehen und sehr unterschiedlich
verlaufen konnen (Heubrock & Petermann, 2000). Bei einem epileptischen Anfall handelt
es sich laut Schneble (2003) um eine pathologische, unspezifische Gehirnreaktion auf
einen Reiz. Es kommt dem Autor zufolge zu verschiedenartigen Anfallsbildern, die

verschiedene Symptome aufweisen konnen, z.B. motorischer, sensorischer, vegetativer
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oder kombinierter Natur. Treten solche Anfille wiederholt ohne identifizierbaren
Ausloser auf, folgt die Diagnose einer Epilepsie (Heubrock & Petermann, 2000;
Schneble, 2003).

Epilepsien lassen sich nicht auf ein einziges physiologisches Korrelat reduzieren;
vielmehr handelt es sich um verschiedene neurologische Erkrankungen, denen dhnliche
Symptome folgen — dementsprechend unterscheiden sich auch Prognose,
Therapieoptionen und Erkrankungsverlauf (Heubrock & Petermann, 2000; Schneble,
2003). Folglich wird die Erkrankung den Autoren zufolge im Plural mit ,Epilepsien’
bezeichnet. Bei Kindern und Jugendlichen gibt es fiir verschiedene Epilepsien
altersbezogene Priferenzen, die mit der Entwicklung in Zusammenhang stehen, s. dazu

Tabelle 5 (Heubrock & Petermann, 2000).

Tabelle 5: Entwicklungsbezogenes VVorkommen der Epilepsien im Kindes- und Jugendalter; %-Angaben
beziehen sich auf Hdufigkeit des Auftretens unter allen Epilepsieformen (in Anlehnung an Heubrock &
Petermann, 2000)

Epilepsie Alter bei Erst- Klinische Symptomatik

manifestation
Neugeborenen- Neugeborenenalter Meist wenig charakteristische Symptome,
krampfe aber auch generalisierte tonisch-klonische

Anfalle, oft nach schnell ansteigendem Fieber

Blitz-, Nick-Salaam
(BNS)-Krampfe

Erstes und zweites
Lebensjahr (17%)

Pl6tzliche nach vorne gerichtete Zuckungen
mit Hochschleudern des Oberkérpers und der
Arme

Lennox-Gastaut-
Syndrom

Vorschulalter (13%)

Muskelzuckungen und plétzliche Stiirze

Grand mal-Epilepsien
und Absencen

Grundschulalter
(34%)

Stlrze mit tonisch-klonischer Phase,
Bewusstseinsverlust und kurzen
Abwesenheitszustinden, evtl. mit Verdrehen
der Augen nach oben

Impulsiv-Petit mal-
Epilepsie, psycho-
motorische Anfille

Jugendalter (13%)

Heftige Zuckungen, Schleuderbewegungen
oder Schluck-, Schmatz- und Leckbewegungen

Impulsiv-Petit mal-
Epilepsie, Grand mal-
Epilepsie und psycho-
motorische Anfille

Frihes Erwach-
senenalter (16%)

S.0.

Die gemeinsame Symptomatik von Epilepsien besteht im Auftreten wiederkehrender,
unprovozierter pathologischer Anfdlle (Schneble, 2003; Smithson & Walker, 2012).
Schneble (2003) beschreibt das Entstehen solcher Anfille durch Anderungen in den

10
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Erregungsvorgidngen der Nervenzellen: Ist eine Epilepsie vorhanden, so kommt es zu
einer intensivierten Entladung der Zelle, worauthin ein Abschnitt einsetzt, in dem die
Zelle unerregbar ist, ehe das Ruhepotential wieder erreicht wird. Diese fiir die
epileptische Nervenzelle typische Abfolge wird dem Autor zufolge paroxysmale
Depolarisation (Paroxysmal Depolarisation-Shift, PDS) genannt. Tritt bei geniigend
Nervenzellen ein PDS auf, kann es zu einem epileptischen Anfall kommen; zudem kann
durch die Weitergabe von Aktionspotentialen zu benachbarten Nervenzellen eine

Ausbreitung des epileptischen Vorganges in Gang gesetzt werden (Schneble, 2003).

Die Klassifizierung von Epilepsien ist anhand zweier Zugidnge moglich: einerseits
basierend auf der Erscheinungsform der Erkrankung und andererseits basierend auf dem

Klassifikationssystem der International League Against Epilepsy (ILAE) (Aksu, 211).

Die Erscheinungsform epileptischer Anfille ldsst sich grundlegend in zwei Kategorien

unterteilen, ndmlich solche, die nur die bzw. der Betroffene selbst registriert und die, die
von auflen beobachtbar sind (Schneble, 2003). Erstere umfassen dem Autor zufolge z.B.
Missempfindungen, Sinnestduschungen und emotionale Ausnahmezusténde, letztere etwa
Muskelzuckungen, iibermidBigen Speichelfluss und Anderungen der Gesichtsfarbe.
Umgangssprachlich beschreibt der Autor eine Differenzierung in grofle und kleine
epileptische Anfille, wobei die kleinen Anfille als Restmenge der beim grofen Anfall
nicht beschriebenen Symptomatiken definiert sind. Beim groBen Anfall (,Grand mal-
Anfall‘) kommt es ihm zufolge zum plétzlichen Sturz der Patientin bzw. des Patienten,
wobei der Korper steif, die Augen offen oder verdreht, der Kopf oft iiberstreckt und die
Hénde meist zu Fausten geballt sind. Nach dieser bis zu 30-sekiindigen tonischen Phase
folgen laut Schneble (2003) Muskelzuckungen an den GliedmaBBen und im Gesicht,
begleitet von vegetativen Phdnomenen wie Puls- und Blutdrucksteigerung und intensivem
Schwitzen — die 30-90-sekiindige klonische Phase setzt ein. Im Anschluss kommt es zu
einem maximal zwei Minuten andauernden komatdsen Zustand, worauf meist ein
mehrstlindiger Nachschlaf folgt; der Zeitraum des Anfallsgeschehens wird von der

betroffenen Person nicht erinnert (Schneble, 2003).

Gemaiall Schneble (2003) unterteilte das Klassifikationssystem der ILAE bis 2010

epileptische Anféille grob in fokale und generalisierte. Demnach beginnt das
Anfallsgeschehen beim fokalen Typ auf einer Korperseite, was durch den Einbezug einer
Hemisphire und eines begrenzten Neuronensystems zu Beginn des Anfalls erklért wurde

(Schneble, 2003). Generalisierte Anfdlle hingegen wurden dem Autor zufolge

11
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charakterisiert durch den Einbezug beider Korperhélften und somit die Betroffenheit
beider Gehirnhilften von Beginn des Anfallsgeschehens an. Mit der neuen
Anfallsklassifikation der /LAE aus dem Jahr 2010 kam es laut Aksu (2011) bei dieser
Differenzierung zu Anderungen: So wird nun davon ausgegangen, dass generalisierte
Anfille ebenfalls verschiedene Entstehungsorte im Kortex haben, die sich jedoch sehr
rasch ausbreiten, sodass der Ursprungsort nicht identifiziert werden kann. Die
Unterscheidung zwischen fokalen und generalisierten Epilepsien verschwimmt also durch
die neue Klassifikation (Aksu, 2011). Eine Differenzierung von Epilepsien anhand der
Atiologie ist laut Aksu (2011) auch in der Epilepsieklassifikation 2010 vorhanden. Die
frithere Unterscheidung sieht die Einordnung in idiopathische, symptomatische und
kryptogene Epilepsien vor. Idiopathische Epilepsien sind solche, die als genetisch
verursacht angenommen werden. Bei symptomatischen Epilepsien kann eine zugrunde
liegende Lision identifiziert werden. Bei kryptogenen Epilepsien wird eine strukturelle
Ursache vermutet, kann aber nicht identifiziert werden (Aksu, 2011). Mittlerweile wird es
anstatt der soeben erlduterten Begriffe vorgezogen, zwischen genetischen,
strukturellen/metabolischen und Epilepsien unklarer Ursache zu differenzieren, s. dazu

Abbildung 1 (Aksu, 2011).

genetische Epilepsien:

Es liegt ein genetischer Defekt
zugrunde.

strukturelle/metabolische Epilepsien:

Es liegt eine strukturelle bzw.
metabolische Lasion zufgunde.

=
i

v

Q.
=
S
wl

Epilepsien unklarer Ursache:

Es liegt weder ein genetischer Defekt
noch eine strukturelle bzw.
metabolische Lasion zugrunde.

Abbildung 1: Epilepsieklassifikation 2010 der ILAE anhand der Atiologie (in Anlehnung an Aksu, 2011)
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Anfallsgeschehen und Prognose verschiedener Epilepsien unterscheiden sich laut
Schneble (2003) stark. Gute Prognosen weisen ihm zufolge etwa benigne (familidre)
Neugeborenenkrampfe, die benigne myoklonische Epilepsie des Kleinkindalters, die
Absence-Epilepsie des Kindesalters, die juvenile myoklonische Epilepsie sowie die

Aufwach-Grand-mal-Epilepsie auf.

Die Diagnostik von Epilepsien wird laut Schneble (2003) anhand von drei Schritten
durchgefiihrt, ndmlich eine Klidrung und Einordnung des Anfallsgeschehens, die
Zuordnung dessen zu einer bestimmten Epilepsieform und die Eruierung der Ursache fiir
die Anfille. Mithilfe des Elektroenzephalogramms (EEG) wird dem Autor zufolge die
Hirnstromkurve der Patientin bzw. des Patienten aufgezeichnet und auf sog.
Hypersynchrone Potentiale (,,Krampfpotentiale*) untersucht. Bei der Ursachenforschung
wird insbesondere auf bildgebende Verfahren zuriickgegriffen, mithilfe derer anatomische
Lisionen ausfindig gemacht werden konnen (Schneble, 2003). Sofern feststellbar, werden
Epilepsien dem Autor zufolge je nach Herd unterschiedlich bezeichnet: Beispiele hierfiir
wiren etwa die Temporallappenepilepsie, die Frontallappenepilepsie und die

Parietallappenepilepsie.

Die derzeitige Behandlung von Epilepsien fokussiert laut Smithson und Walker (2012)
auf deren Symptome, nidmlich die wiederkehrenden Anfille. Mithilfe von Medikation
gelingt es ihnen zufolge bei mehr als 70% der Betroffenen, die Erkrankung zu
kontrollieren — 20-30% sprechen jedoch nicht auf Medikamente an und haben durch
operative Eingriffe die besten Heilungschancen. Die medikamentdse Epilepsietherapie
verfolgt Schneble (2003) zufolge das Ziel, weiteren Anfillen entgegenzuwirken bzw.
deren Frequenz und Intensitét zu schmélern. Eine Akuttherapie wahrend eines Anfalls ist
ihm zufolge zumeist nicht notwendig, da dieser spontan abklingt; jedoch kann es
erforderlich sein, die Patientin bzw. den Patienten in eine sichere Umgebung zu bringen,

um Folgeschédden, z.B. durch Anschlagen des Kopfes, zu verhindern.

Aksu (2011) beziffert die Inzidenz von Epilepsien auf 6 pro 10.000 und die Pravalenz
auf 5 pro 1000 — somit handelt es sich um eine der haufigsten chronischen Erkrankungen
im Altersbereich bis 10 Jahre. Weltweit sind Guerrini (2006) zufolge 10,5 Millionen
Kinder betroffen. Bei 40-50% der Betroffenen liegt keine identifizierbare Ursache vor
(Smithson & Walker, 2012). Lander- oder kulturspezifische Einfliisse sind bei Epilepsien
nicht ausschlaggebend; jedoch ist die Inzidenz in Landern, in denen héiufiger infektiose

Gehirnerkrankungen auftreten, hoher (Schneble, 20013; Smithson & Walker, 2012).
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1.3.3.  Sonstige neuropadiatrische Erkrankungen

Krankheiten, die das Gehirn, das Riickenmark, periphere Nerven und Muskeln betreffen,
fallen Losslein und Deike-Beth (1998) zufolge in den Arbeitsbereich der Neurologie.
Schadigungen des Gehirns konnen ihnen zufolge sofortige neuropsychologische Ausfille
zur Folge haben, wahrend Erkrankungen, die das Riickenmark, die Nerven oder Muskeln
betreffen vorwiegend sekundidre Auswirkungen, wie etwa eine FEinschrinkung der

Mobilitét, haben.

Die piddiatrische Neurologie beschdftigt sich mit Patientinnen und Patienten, deren
Nervensystem noch nicht voll entwickelt ist und sich in verschiedenen Reife- und Ent-
wicklungsstadien befindet (Vassella, 2011). Ein maBgeblicher Einflussfaktor potentieller
Erkrankungsfolgen bei Gehirnverletzungen ist in diesem Fachgebiet daher neben Ort und
Schweregrad der Schidigung auch der Zeitpunkt (Losslein & Deike-Beth, 1998).

Grinde fiir Hirnfunktionsstérungen im Kindes- und Jugendalter kdnnen laut Heubrock
und Petermann (2000) verschiedener Natur sein und z.B. auf Risikofaktoren, Noxen oder
Lisionen zuriickzufiihren sein. Dementsprechend konnen sie nach Art der Einwirkung
(angeboren vs. erworben) oder anhand des Entwicklungsverlaufs eingeordnet werden. Die
Autoren nehmen eine Gliederung der Syndrome nach Zeitpunkt (préd-, peri- oder

postnatal) vor (s. Tabelle 6).

Tabelle 6: Schematische Ubersicht (iber ausgewdhlte Hirnfunktionsstérungen bei Kindern und Jugendlichen
anhand der Entwicklungsachse (in Anlehnung an Heubrock & Petermann, 2000)

préinatale Entwicklung perinatale Entwicklung  postnatale Entwicklung

- Embryopathie - Asphyxie - Hirntumor

- Schwangerschaftsgestose - Frithgeburt - Encephalitis

- Infektionen (z.B. Roteln) - Meningitis

- Diabetes der Mutter - Schadel-Hirn-Trauma

- Maturationsstorungen (z.B. - neuromuskulédre
Spina bifida) Erkrankungen

- psychosozialer Stress - Epilepsie

- genetische Syndrome - neuropsychiatrische

Erkrankungen

- umschriebene
Entwicklungsstérungen

- Lernstdérungen

- Schlaganfille

- Medikationseffekte

- Stoffwechselstorungen
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Teils ist die Gliederung erschwert, wenn z.B. Ursache und Erstmanifestation einer
Erkrankung in verschiedenen Entwicklungsstadien verortet sind oder verschiedene
zusammenhdngende Hirnfunktionsstorungen im gleichen Zeitraum einzuordnen sind

(Heubrock & Petermann, 2000).

Panteliadis, Hagel und van Velthoven (2014) zufolge sind Fehlbildungen des zentralen
Nervensystems eine der Hauptursachen fiir pra- und postnatale Morbiditdt und Mortalitit.
Pravalenzen solcher Fehlbildungen schitzen sie auf 5-10 je 1000 Geburten. Ursachen
konnen genetische, aber auch dulere Einflussfaktoren wie etwa Substanzmissbrauch oder
Infektion der Mutter sein; in 20% der Fille liegt eine Kombination beider Faktoren vor
(Panteliadis et al., 2014). Laut Bode (2011) spielen bei ca. 20% aller Erkrankungen im
Kindes- und Jugendalter (chronische) Erkrankungen des Nervensystems eine Rolle.
Neuropéadiatrische Erkrankungen weisen ithm zufolge mit zunehmender Schwere der

Erkrankung geringere Privalenzen auf.

Unter neuropédiatrischen Erkrankungen ist eine ganze Bandbreite von Stérungen umfasst,
die sehr verschieden sind. Um ein greifbareres Bild zu geben, sind nachfolgend die drei
Erkrankungen Schédel-Hirn-Trauma, Schlaganfall und Multiple Sklerose aufgegriffen

und skizziert.

Schadel-Hirn-Trauma

Neuhéuser, Kieslich und Thyen (2011) zufolge entstehen Schidel-Hirn-Traumata durch
die Einwirkung physikalischer Gewalt auf den Schéddel, wodurch das Gehirn zu Schaden
kommt. Urséchlich dafiir sind ihnen zufolge bei Kindern vorwiegend héusliche Unfille,
Misshandlungen, Sport- und Verkehrsunfille. Heubrock und Petermann (2000)
unterscheiden dabei das offene Schiddel-Hirn-Trauma, bei dem es zu einer Fraktur des
Schéadels kommt, vom geschlossenen, bei dem die Schideldecke intakt bleibt. Neuhduser
et al. (2011) untergliedern in leichte, mittelschwere und schwere Hirnverletzungen, die
sich hinsichtlich Schweregrad und Dauer der posttraumatischen Bewusstseinsstorung
unterscheiden. Als hdufige Symptome eines Schidel-Hirn-Traumas beschreiben sie
Bewusstlosigkeit und vegetative Symptome wie Blisse, Ubelkeit, Unruhe, Tachykardie
und Atemstorungen. Abhédngig von der Lokalisation des Schidel-Hirn-Traumas kann es
demzufolge auch zu neurologischen Ausfillen kommen, z.B. Lahmungen. Die Therapie
unterscheidet sich Neuhduser et al. (2011) zufolge je nach Schweregrad: Beim leichten

Schidel-Hirn-Trauma kann {iblicherweise auf eine Therapie verzichtet werden, eine
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kurzfristige Uberwachung ist jedoch vonnéten. Mittelschwere und schwere Schidel-Hirn-
Traumata miissen an einer Klinik je nach konkretem Erscheinungsbild behandelt werden,
mit dem Ziel der Sicherung der Vitalfunktionen und der Beeinflussung einer sich
entwickelnden Hirnschwellung. Folgen der Erkrankung werden abhidngig von dem
Schweregrad des Traumas und dem Alter der Patientin bzw. des Patienten beschrieben

(Neuhduser et al., 2011).

Schlaganfall

Bei Schlaganfillen liegen laut Heubrock und Petermann (2000) GefdBverschliisse oder
zerebrale Blutungen zugrunde, wodurch es zu meist fokalen Hirnschddigungen kommt.
Ein kindlicher Schlaganfall duert sich laut Steinlin und Remonda (2011) durch eine
fokale Ausfallssymptomatik entsprechend der betroffenen Stelle im Gehirn,
Kopfschmerzen, Erbrechen oder Bewusstseinstriibbung. Sie beschreiben, dass hiufig
einige Zeit vergeht, bis betroffene Kinder in eine Klinik kommen, da die Symptome
oftmals nicht als solche erkannt oder auf Stiirze zuriickgefiihrt werden. Die Behandlung
von Kindern, die einen Schlaganfall erleiden, entspricht in der Regel der bei
Erwachsenen: Beschrieben werden UberwachungsmaBnahmen sowie medikamentdse
Elemente. Die Inzidenz von Schlaganfillen im Kindesalter wird mit 3-5 pro 100.000
beziffert, wovon 25% auf das Neugeborenenalter entfallen. Mehr als die Haélfte der
betroffenen Kinder zeigen mittelschwere bis schwere neurologische und kognitive

Probleme (Steinlin & Remonda, 2011).

Multiple Sklerose

Die Multiple Sklerose (folgend mit ,MS* abgekiirzt) bezeichnet nach Hanefeld (2011)
eine entziindliche Erkrankung des Gehirns, deren Ursache in einer fortschreitenden
Demyelinisierung von Nervenzellen durch Autoimmunprozesse liegt. Der Verlauf der
Krankheit ist dem Autor zufolge zumeist schubformig. Er beschreibt starke Unterschiede
hinsichtlich der klinischen Symptomatik: Es ist sowohl moglich, dass die Erkrankung mit
einem einzelnen als auch mit mehreren Symptomen beginnt, darunter etwa
Gangstorungen, Paresen und Sehstdrungen. Diese sind ihm zufolge hdufig fliichtig,
weswegen ihnen nicht selten zunidchst wenig Beachtung zukommt. Oftmals wird daher
erst nach lingerem Andauern der Symptome eine Diagnostik eingeleitet. Die MS im
Kindesalter unterscheidet sich dem Autor zufolge qualitativ nicht von der im

Erwachsenenalter. Die Behandlung der Krankheit beschreibt Hanefeld (2011) bei Kindern
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weitgehend der bei Erwachsenen entsprechend als Kombination von Medikamentengabe,
Krankengymnastik und Beschéftigungstherapien. Er gibt zu bedenken, dass die
Medikamente dabei vornehmlich einer Verzogerung des Erkrankungsverlaufs durch die
Reduzierung der Héaufigkeit und Schwere der Schiibe dienen. Die Pridvalenz der MS
betrdgt in Zentraleuropa ca. 1 pro 1000, wobei in 5% aller Fille bereits vor dem 16.

Lebensjahr Krankheitsanzeichen festzustellen sind (Hanefeld, 2011).

1.3.4. Diabetes mellitus

Diabetes mellitus (nachfolgend als ,Diabetes‘ bezeichnet) ist laut Hiirter und Lange
(2001) durch einen Mangel des Hormons Insulin charakterisiert, der dazu fiihrt, dass die
Verarbeitung aufgenommener Nahrstoffe gestort wird. Im Normalfall hat Insulin die
Funktion, den Blutzuckerspiegel zu senken, das Eindringen von Glukose in Muskel- und
Fettzellen zu bewirken und die Produktion von Glukose in der Leber zu hemmen,
wihrend sein Gegenpart — das Hormon Glukagon — den Blutzuckerspiegel steigert. Liegt
ein Diabetes vor, so kommt es durch den Insulinmangel zu einem Anstieg des
Blutzuckerspiegels liber 200mg/dl (Hyperglykédmie); bei gesunden Personen liegt dieser
zum Vergleich zwischen 60-120 mg/dl (Hiirter & Lange, 2001).

Das Krankheitsbild Diabetes ldsst sich in zwei dominierende Subtypen kategorisieren,
ndmlich den Typ-1-Diabetes und den Typ-2-Diabetes (Hiirter & Lange, 2001). Wéhrend

beim Typ-1-Diabetes nicht ausreichend Insulin vom Koérper produziert wird, wird beim
Typ-2-Diabetes zwar ausreichend Insulin hergestellt, dieses ist jedoch in seiner
Wirksamkeit eingeschriankt (Hiirter & Lange, 2001). Bei betroffenen Kindern und
Jugendlichen ist erstgenannter Diabetestyp stark iiberwiegend (Rosenbauer & Stahl,

2010).

Zum Insulinmangel kommt es beim Typ-1-Diabetes laut Hiirter und Danne (2005) sowie
Hiirter und Lange (2001) dadurch, dass aufgrund eines Autoimmunprozesses vom
Immunsystem Antikorper und T-Lymphozyten gebildet werden, die die B-Zellen der
Bauchspeicheldriise bekdmpfen und letztendlich zu deren vollstindiger Zerstorung
fiihren. Bei der Entstehung dieses Diabetestyps spielen ihnen zufolge verschiedene

Faktoren zusammen:

e das Vorliegen einer genetischen Disposition;
e das Vorliegen exogener Trigger, wie etwa Virusinfektionen;

e bei vielen Betroffenen das Vorhandensein einer Autoimmunerkrankung.

17



CHRONISCHE ERKRANKUNGEN IM KINDES- UND JUGENDALTER

Der Typ-2-Diabetes tritt im Kindes- und Jugendalter selten auf (Hiirter & Danne, 2005).
Hierbei ist den Autoren zufolge aus noch unbekannten Griinden die Wirkung des Insulins
gestort, wodurch es zur Insulinresistenz kommt. Ein hoheres Risiko fiir Typ-2-Diabetes
steht in Zusammenhang mit steigendem Lebensalter, Ubergewicht und Mangel an

Bewegung (Hiirter & Danne, 2005).

Verschiedene, unspezifische Symptome deuten auf ein Vorhandensein von Diabetes hin
(Hien & Bo6hm, 2005). Hiirter und Lange (2001) nennen als Beispiele verstdrkten Durst
und hiufiges Trinken, hdufiges Harn lassen, Gewichtsabnahme, Einbuf3en in Leistung und
Konzentration, Hungerattacken sowie Schlappheit und Erschopfung. Sie treten ihnen
zufolge erst dann in Erscheinung, wenn bereits lediglich 15-20% der Insulin
produzierenden B-Zellen {ibrig geblieben sind. Ohne Behandlung kann es demnach zu
starkem Gewichts- und Fliissigkeitsverlust, Austrocknungszeichen sowie beschleunigter
und vertiefter Atmung kommen, bis hin zur ausgeprigten Stoffwechselentgleisung; in
diesem Fall muss sofort eine Klinik aufgesucht werden. Bei etwa 10-20% aller Kinder,
bei denen Diabetes erstmals erkannt wird, kommt es zu einer schweren

Stoffwechselentgleisung (Hiirter & Lange, 2001).

Im Laufe der Erkrankung kann es der Autorin und dem Autor zufolge auch zu
Hypoglykdmien mit Blutzuckerwerten unter 50mg/dl kommen; diese treten auf, wenn zu
viel Insulin gegeben oder zu wenig gegessen wurde, bei starker korperlicher Anstrengung
oder bei Alkoholkonsum. Hypoglykdmien werden durch vielfiltige Symptome
charakterisiert, darunter Schwitzen, Zittern, Herzklopfen, Kopf- und Leibschmerzen,
Sprech- und Denkstérungen, Unruhegefithle und Bewusstseinsstorungen (Hiirter &

Lange, 2001).

Zur Diagnosestellung werden Laborproben der betroffenen Person untersucht (Hiirter &
Lange, 2001). In der Gruppe der Kinder und Jugendlichen sind die meisten Félle von
Diabetes mit markanten Symptomen — deutlich iiberhdhten Blutzuckerwerten, Glukosurie

und ggf. Ketonurie — einhergehend (Hiirter & Danne, 2005).

Hiirter und Lange (2001) beschreiben die Behandlung von Diabetes, ndamlich die
Insulingabe. Hier werden Injektionen ins Unterhautfettgewebe des Oberschenkels, der
Bauchhaut oder des GeséaBes gegeben, wodurch das Hormon weiter in den Korper verteilt
wird. Zu Beginn der Erkrankung wird ihnen zufolge relativ viel Insulin bendtigt

(Initialphase); nach 14-21 Tagen nimmt der Insulinbedarf ab und es kommt zu einer
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Remissionsphase von 1-2 Jahren, in der nur eine geringe Menge des Hormons bendtigt
wird. Sobald die B-Zellen vollstindig zerstort sind und vom Koérper kein Insulin mehr
hergestellt werden kann (bis zu vier bis fiinf Jahre nach Erkrankungsbeginn), ist es notig
dass der komplette Insulinbedarf fiir die restliche Lebenszeit extern zugefiihrt wird — die
Patientin bzw. der Patient tritt in die Postremissionsphase ein. Die Erndhrung bei
Vorliegen eines Diabetes bedarf demnach keinen besonderen Didtvorkehrungen. Vor den
Mahlzeiten muss jedoch darauf geachtet werden, dass diese vom Blutzuckergehalt her zur
Menge des verabreichten Insulins passen. Zur Uberpriifung der Ausgewogenheit
zwischen Insulinverabreichung und Nahrungsaufnahme muss der Blutzuckerspiegel

taglich mehrfach gemessen werden (Hiirter & Lange, 2001).

Im Kindes- und Jugendalter stellt der Diabetes die héufigste chronische
Stoffwechselstorung dar (Hien & Bohm, 2005). Laut Neu et al. (2002) liegt die Inzidenz
fiir den Altersbereich 0-14 im bei 12,9 pro 100.000 im Jahr. Tendenziell weisen dltere
Kinder hohere Inzidenzraten auf als jiingere (Neu et al., 2001; Neu et al.,, 2002;
Rosenbauer & Stahl, 2010). Hiirter und Lange (2001) beziffern die von Typ-1-Diabetes
betroffenen Kinder und Jugendlichen zwischen 0 und 20 Jahre mit ca. 20.000 in
Deutschland. Rosenbauer und Stahl (2010) berichten einen weltweiten Anstieg an
Neuerkrankungen des Typ-1-Diabetes, dessen Ursachen kontrovers diskutiert werden.
Verdnderungen der Umweltbedingungen sind Hien und Boéhm (2005) zufolge
ausschlaggebend fiir eine verstirkte Erkrankungsmanifestation genetisch vorbelasteter

Personen.

1.3.5. Sonstige Stoffwechselstérungen

Stoffwechselstorungen treten oftmals sehr friih in Erscheinung und sind damit zumeist in
der Pédiatrie angesiedelt (Bodamer, 2009). Thre Ursachen liegen in der Regel in
Enzymen, die Fehlfunktionen aufweisen. Auch andere genetische Korrelate wie Defekte
der  Transporter- und  Strukturproteine = kdnnen  Ursachen  angeborener
Stoffwechselstdrungen sein (Wendel & Burgard, 2007). Dies fiihrt zu einem Uberschuss
der Konzentration des betreffenden Substrats, wihrend das korrespondierende Produkt in
geringerer Menge hergestellt wird. Das {iberschiissige Substrat kann Schaden anrichten,
indem es z.B. selbst giftige Wirkung auf den Organismus hat oder in giftige
Abbauprodukte umgewandelt wird (Bodamer, 2009). Auch der Mangel des Produktes
kann krankheitsursiachlich sein (Wendel & Burgard, 2007). Bei angeborenen
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Stoffwechselstorungen handelt es sich laut Bode (2009) um Erbkrankheiten, 80-90%
werden autosomal-rezessiv vererbt. Chronische Stoffwechselerkrankungen weisen dem
Autor zufolge ein groBles Spektrum in ithrem Verlauf auf — so reichen ihre Formen von
leichten bis hin zu sehr schweren. Wendel und Burgard (2007) nennen als Charakteristika
von Stoffwechselerkrankungen ihre Chronizitdt, ihre fortschreitende und nicht selten
lebensbedrohliche Verlaufsform sowie die drohende Gefahr einer schweren Behinderung

als Folge.

In Osterreich haben sich vier Zentren auf die Diagnose und Behandlung von
Stoffwechselstorungen spezifiziert, darunter auch die Universititsklinik fiir Kinder- und

Jugendheilkunde Wien (Sperl & Karall, 2014).

Fir die Diagnostik von Stoffwechselstorungen nimmt das sogenannte Neugeborenen-
screening eine wichtige Rolle ein. Dabei werden wenige Tage alte Sauglinge
flichendeckend routineméfBig mittels Blutprobe untersucht (Bodamer, 2009; Miiller,
2012). In diesem Rahmen wird auf zwei Endokrinopathien sowie zwolf Stoffwechsel-

erkrankungen getestet (Miiller, 2012).

Nicht jede Stoffwechselstorung kann laut Wendel und Burgard (2007) einer wirksamen
Behandlung unterzogen werden. Ist eine Intervention moglich, so muss ihnen zufolge mit
der Behandlung zumeist sehr friih begonnen werden, idealerweise von Geburt an, und
auch eine konsequente Weiterfiihrung tliber das gesamte weitere Leben hinweg ist in der
Regel nétig. Als hierfiir notwendig beschreiben sie eine hohe Compliance von Seiten der
bzw. des Betroffenen. Bei der Behandlung von Stoffwechselstorungen fassen sie
prinzipiell drei Herangehensweisen mit dem Ziel, einen Substratiiberschuss bzw. einen

Produktmangel zu kompensieren, zusammen:

e Reduktion des Substrates, z.B. durch Einschrankung der Aufnahme des Stoffes;
e Steigerung der beschriankten Enzymaktivitét, z.B. durch Medikation;

e Beseitigung des Produktmangels, z.B. durch Ersatz des Produktes oder
Medikation.

Zur ersten Herangehensweise zéhlen die didtetischen Behandlungsformen (Wendel &

Burgard, 2007). Viele der Stoffwechselerkrankungen, die einer Intervention zugénglich
sind, konnen ihnen zufolge durch strikte Didten sehr effektiv beeinflusst werden — es ist
so oftmals mdglich, schwerwiegende Folgeerkrankungen, Behinderungen und Tod zu

vermeiden. Hierbei werden synthetisch hergestellte Nahrungsmittel eingesetzt, deren
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Inhaltsstoffe auf die jeweilige Stoffwechselerkrankung abgestimmt sind. Die beiden

letztgenannten Herangehensweisen beschreiben nicht-didtetische Interventionen, die

oftmals nur einen palliativen oder symptomatischen Zugang darstellen (Wendel &

Burgard, 2007).

Stoffwechselstorungen sind seltene Erkrankungen, wenngleich Mallnahmen wie
beispielsweise das Neugeborenenscreening, verbesserte Therapie und Diagnostik die
Situation erheblich verbessert haben, was in einer hoheren Anzahl an Uberlebenden
solcher Erkrankungen resultiert (Bodamer, 2009). Zwar ist jede einzelne
Stoffwechselerkrankung fiir sich gesehen sehr selten, aufgrund ihrer grolen Bandbreite
und vielfaltigen Erscheinungsformen bilden sie in Gesamten jedoch eine nicht zu
unterschdtzende Anzahl an betroffenen Kindern und Jugendlichen — von 1000
Neugeborenen weisen demnach zwei eine Stoffwechselstorung auf (Wendel & Burgard,
2007). Wendel und Burgard (2007) sprechen von derzeit 10.000 Kindern und
Jugendlichen in Deutschland, die sich aufgrund einer Stoffwechselerkrankung in
péadiatrischen Stoffwechselzentren in Behandlung befinden. Tabelle 7 stellt zur besseren

Ubersicht die Inzidenzen einiger individueller Stoffwechselstorungen dar.

Tabelle 7: Geschditzte Inzidenzen fiir eine Auswahl von seltenen genetischen Stoffwechselstérungen in
Deutschland (in Anlehnung an Wendel & Burgard, 2007)

Stoffwechselstérung Geschditzte Inzidenz
Erfassung im erweiterten Neugeborenenscreening

Phenylketonurie (PKU)/Hyperphenylalanindmie 10 pro 100.000
Galaktosamie 2,5 pro 100.000
Biotinidase-Mangel 1,3 pro 100.000
Ahornsirupkrankheit (MSUD) 0,7 pro 100.000
Isovalerianazidamie 2 pro 100.000
Glutarazidurie Typ I 1,3 pro 100.000
MCAD (Mittelkettiger Acyl-CoA Dehydrogenase)-Mangel 10 pro 100.000
Carnitin-Stoffwechselstérungen (CPT I-, CPT II-, CACT-Mangel) 1 pro 100.000

Nicht in das erweiterte Neugeborenenscreening eingeschlossen bzw. nicht im
Neugeborenenscreening zu erfassen

Weitere Stoffwechselstorungen der organischen Sauren 3 pro 100.000
Harnstoffzyklusdefekte 17 pro 100.000
Hepatische Glykogenspeicherkrankheiten 3 pro 100.000
Atmungsketten-/Pyruvatstoffwechsel-Defekte 20 pro 100.000
Lysosomale Speicherkrankheiten 13 pro 100.000
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Eine fiir die Erkrankungsgruppe vergleichsweise hiaufige Stoffwechselstorung stellt die

Phenylketonurie dar, die folgend vorgestellt wird.

Phenylketonurie

Bei der Phenylketonurie (folgend mit ,PKU* abgekiirzt) handelt es sich laut Lang (2004)
um eine Eiweil-Stoffwechselstorung, d.h. das Phenylalanin abbauende Enzym
Phenylalaninhydroxylase ist defekt. Ist der Phenylalanin-Spiegel im Blut fiir einen
langeren Zeitraum {iberhoht, so wirkt dies als Nervengift und kann sich schidigend auf
das Gehirn auswirken — eine unbehandelte PKU kann der Autorin zufolge schwere
geistige Behinderungen sowie Bewegungsstorungen zur Folge haben. Die Erkrankung
beschreibt sie als nicht medikamentds behandelbar, jedoch mithilfe einer speziellen Diét
aus natlirlichen Lebensmitteln und Spezialnahrung, im Rahmen derer die
Phenylalaninzufuhr kontrolliert wird, sehr gut in den Griff zu bekommen. Bis zum
zehnten Lebensjahr ist aufgrund der raschen Gehirnentwicklung eine strikte
Diéteinhaltung vonndten, um Folgeschdden zu vermeiden; im Jugend- bis ins
Erwachsenenalter kann die Diédt laut Autorin zunehmend gelockert werden, dennoch
sollten nach wie vor gewisse Grenzwerte an Phenylalanin nicht iiberschritten werden. Bei
guter Einhaltung der Didt entwickeln sich Kinder und Jugendliche mit PKU normal und
es treten keine Folgeschdden auf; teilweise kann es den jungen Patientinnen und Patienten
jedoch schwerfallen die Didt immer -einzuhalten, insbesondere dann, wenn die

Essgewohnheiten anderer Kinder bemerkt werden (Lang, 2004).

1.3.6. Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems im Kindes- und Jugendalter schlieen
angeborene Herzfehler, erworbene Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzrhythmus-
storungen und Herz-Kreislauf-Erkrankungen im Rahmen einer anderen Storung ein
(Kramer, 2013). Wiahrend bei kritisch kranken Neugeborenen zumeist Herzinsuffizienz
sowie fehlende oder uncharakteristische Herzgerdusche zu einer kardiologischen Unter-
suchung bzw. Behandlung fiihren, sind es bei Kleinkindern und Jugendlichen mehr-

heitlich zufallig entdeckte Herzgerdusche oder Herzrhythmusstdrungen (Brode, 2002).

Nicht selten bleiben angeborene Herzfehler weitgehend beschwerdefrei und die
Uberweisung an die Kinderkardiologin bzw. den Kinderkardiologen erfolgt aufgrund

eines Herzgerdusches, das zufillig, etwa bei Routineuntersuchungen, entdeckt wurde
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(Hausdorf & Keck, 2002). Symptome werden dann haufig erst bei genauer Abfrage
erwihnt — diese sind laut Hausdorf und Keck (2002) etwa:

e beschleunigte und angestrengte Atmung, Blausucht, Schwellungen;

o verstirkte Miidigkeit, vermehrtes Schwitzen, Gedeihstérungen, verringerte
Belastbarkeit;

o Infektanfilligkeit, Husten;

e Herzrasen, Schwindel, Ohnmacht, Krampfanfille.

Im Spontanverlauf unterscheiden sich verschiedene Herzfehler laut Brode und Hausdorf
(2002) stark — einige weisen ohne Therapie eine Sterblichkeit im ersten Lebensjahr von
90% auf. Dabei birgt das Neugeborenenalter fiir Kinder mit einem Herzklappenfehler die
groflte Gefahr, denn 50% dieser Kinder erliegen ohne Behandlung bereits im ersten
Lebensmonat der Fehlbildung. Andere angeborene Herzfehler unterliegen den Autoren
zufolge hingegen einer Spontanremission. Mithilfe von Therapien ldsst sich eine
maligebliche Verldngerung der Lebensdauer und Erhéhung der Lebensqualitit erzielen;
dennoch haben Betroffene hiufig mit Sekundérproblemen, wie etwa Herzrhythmus-

storungen, auch nach Jahren noch zu kimpfen (Brode & Hausdorf, 2002).

Erworbene Herzfehler im Kindes- und Jugendalter kommen in Industrieldndern nur noch
selten vor, etwa aufgrund des Riickgangs zugrunde liegender Erkrankungen wie dem
rheumatischen Fieber (Brode & Hausdorf, 2002). Entziindliche Herzerkrankungen
werden von Viren oder Bakterien verursacht oder treten aufgrund vorangegangener
Infektionen in Erscheinung und werden symptomentsprechend bzw. antibiotisch

behandelt (Kramer, 2013).

Um Herz-Kreislauf-Erkrankungen addquat zu diagnostizieren, stehen verschiedene
Methoden zur Verfiigung: Anamnese, Untersuchung, EKG sowie Echokardiographie

fiihren zumeist zu einer zutreffenden Diagnosestellung (Kramer, 2013).

Behandlungsarten von Herz-Kreislauf-Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter
schlieBen konservative (z.B. medikamentdse Behandlung, unterstiitzende MaBnahmen

wie Abstimmung der Erndhrung), interventionelle (z.B. Erweiterung verengter Gefille

mittels Ballonkatheter) sowie operative Verfahren ein (Kramer, 2013). Die Mehrzahl
angeborener Herzfehler muss trotz zunehmender Moglichkeiten zur interventionellen
Therapie noch operativ korrigiert werden; eine Herztransplantation stellt eine

Operationsmoglichkeit fiir schwerstkranker Kinder dar (Kramer, 2013).
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Die Inzidenz angeborener Herzfehler betragt Schatzungen =zufolge 8 je 1000
Neugeborene (Brode & Hausdorf, 2002; Kramer, 2013). Im Schulalter reduziert sich die
Auftretenshiufigkeit angeborener Herzfehler maf3geblich, was in erster Linie durch die
Spontanheilung mancher Herzfehler, aber auch durch die Mortalitit bei komplexen
Erkrankungsformen erklart wird (Brode & Hausdorf, 2002). Der hiufigste angeborene
Herzfehler ist den Autoren zufolge der Ventrikelseptumdefekt, der sich wieder spontan
verschlieBen kann. Tabelle 8 gibt Aufschluss iiber die Héufigkeit verschiedener

angeborener Herzfehler.

Tabelle 8: Hdufigkeit von angeborenen Herzfehlern (in Anlehnung an Brode & Hausdorf, 2002)

Diagnose Hdufigkeit (% aller Herzfehler)
Ventrikelseptumdefekt 25-41%
Persistierender Ductus arteriosus Botalli 10-14%
Vorhofseptumdefekt 7-12%
Pulmonalstenose, valvular 5-7%
Aortenisthmusstenose 6-10%
Fallot-Tetralogie 5%
Aortenstenose, valvular 5-7%
Transpostion der groBen Arterien 5-7%
Atrio-Ventrikular-Septum-Defekte 3-4%
Seltenere Herzfehler 21%

In ca. 3-12% der Fille kommen den Autoren zufolge angeborene Herzfehler nicht isoliert,
sondern als Teil eines Syndroms (z.B. Down-Syndrom, Marfan-Syndrom) vor.
Angeborene Herzfehler unterliegen einer genetischen Héufung (Brode & Hausdorf,

2002).

1.3.7. Nierenerkrankungen

Mann (2015) erkldart die Funktion der Nieren als das Zuriickhalten wertvoller
Blutbestandteile und zugleich das Ausscheiden iiberschiissiger Fliissigkeit und
Abfallstoffe. Sind die Funktionen der Niere beeintrachtigt, besonders die Ausscheidungs-
und Entgiftungsfunktion, so resultiert dem Autor zufolge eine Niereninsuffizienz. Im
Falle eines chronischen Nierenversagens kann das Organ seine Funktion nicht mehr
dauerhaft erfiillen, weshalb das Nierengewebe nach und nach in Bindegewebe
umgewandelt wird (Sperschneider, 2009). Levey et al. (2005) beschreiben chronische
Nierenerkrankungen als Nierenschiddigung oder eine glomeruldire Filtrationsrate (GFR)

von weniger als 60ml/min bei einer Korperoberfliche von 1,73m?” fiir drei Monate oder
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langer, unabhingig von der Ursache. Der GFR-Wert bezeichnet die pro Zeiteinheit in der
Niere entgiftete Blutmenge, die normalerweise zwischen 80 und 160 ml/min/1,73m” liegt

(Mann, 2015).

Das zugrunde liegende Erkrankungsspektrum bei Kindern und Jugendlichen mit
Nierenerkrankungen ist nach Taylor und Reid (2013) sehr verschieden zu dem
Erwachsener. Thnen zufolge sind bei der Behandlung von Kindern und Jugendlichen
deshalb oftmals mehrere Disziplinen involviert, z.B. Nephrologinnen und Nephrologen,
spezialisierte Krankenschwestern und Krankenpfleger, Didtassistentinnen und Diét-

assistenten sowie Pharmazeutinnen und Pharmazeuten.

Fehlbildungen im Urogenitaltrakt lassen sich durch die menschliche Entwicklung erkliren
— Becker (2008) beschreibt die Entwicklung der Nieren, die bereits in der vierten
Schwangerschaftswoche beginnt und erst in der 36. Schwangerschaftswoche komplett ist.
Kindlicher Urin wird bereits ab der 10. Woche produziert, die Filtrationsfunktion
entwickelt sich ab der 14. Woche. Kommt es wéihrend der Nierenentwicklung zu
Storungen, so konnen Fehlbildungen resultieren (Becker, 2008). Nierenerkrankungen, die
im Kindesalter insbesondere beriicksichtigt werden miissen, sind laut Taylor und Reid

(2013) die folgenden:

e strukturelle Abnormitéiten der Nieren und der Harnwege:

Haufig werden strukturelle Fehlbildungen bereits vor der Geburt bei
Untersuchungen oder in der frithen Kindheit in Zusammenhang mit Harnwegs-
infektionen erkannt. Am héaufigsten kommt es vor, dass das Nierenbecken
erweitert ist. Andere Fehlbildungen sind z.B. dysplastische Nieren oder
Doppelnieren.

e polyzystische Nierenerkrankung:

Bei dieser genetisch bedingten Erkrankung werden Nierenzysten gebildet, was
tiber die Dauer von etwa 50 Jahren zu einer terminalen Niereninsuffizienz fiihrt
(Kiihn & Walz, 2007).

e andere genetisch bedingte Nierenerkrankungen.

Angeborene Storungen sind Harambat, van Stralen, Kim und Tizard (2012) zufolge fiir
ca. zwei Drittel aller Félle von chronischen Nierenerkrankungen in Industrienationen
verantwortlich, wohingegen in Entwicklungsldndern erworbene Ursachen eine groBere

Rolle spielen. Angeborene Nierenerkrankungen schreiten vergleichsweise langsamer fort
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als erworbene, sodass sie oft weniger fortgeschrittene Stadien chronischer Nieren-
erkrankungen erreichen, wihrend Kinder und Jugendliche mit erworbenen Nieren-
erkrankungen héufiger bei einer Nierenerkrankung im Endstadium anzutreffen sind

(Harambat et al., 2012).

Bei Kindern und Jugendlichen machen sich laut Schérer und Mehls (2002) Krankheiten
der Nieren und Harnwege verschiedenartig bemerkbar. Einige Symptome deuten den
Autoren zufolge dabei offensichtlich auf eine Nierenerkrankung hin, wie etwa Schmerzen
im Nieren- und Blasenraum oder Beschwerden im Rahmen einer mehrere Organe
betreffenden Krankheit. Typischerweise werden von Betroffenen Schmerzen im
Bauchraum um den Nabel herum berichtet; Sduglinge oder Kleinkinder fallen durch eine
gekriimmte Haltung, mangelnden Appetit und intensives Schreien auf (Schérer & Mehls,
2002). Andere hdaufige Symptome sind Fieber und Stérungen bei der Blasenentleerung.
Doch auch schwere Nierenerkrankungen konnen keine oder unspezifische Symptome
hervorrufen (Schiarer & Mehls, 2002). Besonders bei Sduglingen und Kleinkindern
werden demnach auch asymptomatische Erkrankungen von Nieren und Harnwegen
angetroffen, mangels Moglichkeit zur Artikulation von Beschwerden. Jugendliche neigen
den Autoren zufolge oftmals dazu, vorhandene Symptome zu verschweigen oder
negieren. Bei diesen beiden Altersgruppen empfiehlt sich daher die Zuhilfenahme von

Elternangaben bei der Anamnese (Schérer & Mehls, 2002).

Die Diagnostik von Nierenerkrankungen erfolgt durch die Auswertung von Laborwerten;
auch mithilfe von bildgebenden Verfahren wie Sonografie, Rontgenuntersuchung,
Computer- und Magnetresonanztomographie ldsst sich viel iiber die Nierenfunktion

ableiten (Mann, 2015).

Sperschneider (2009) beschreibt drei Verfahren zur Behandlung chronischen

Nierenversagens, ndmlich die Himodialyse, die Bauchfelldialyse und die Transplantation.

Die beiden ersteren beschreibt die Autorin als alternative Verfahren zur Blutreinigung:
Wihrend bei der Hamodialyse das Blut auBlerhalb des Korpers durch eine Dialyse-
maschine gereinigt wird, geschieht dies bei der Bauchfelldialyse mithilfe des Bauchfells,
das durch einen eingendhten Katheter als Dialysemembran fungiert. Die Dialyse imitiert
Mann (2015) zufolge die Filterleistung der Niere. Bei Kindern mit Nierenerkrankungen
im Endstadium erfolgt zunichst meist eine Dialysebehandlung, ehe eine Transplantation

stattfindet (Harambat, 2012).
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Harambat et al. (2012) bemingeln das Fehlen einer gemeinsamen Definition fiir
chronische Nierenerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen, das zu beschriankter
Information iiber dic Epidemiologie solcher Erkrankungen fiihrt. Thnen zufolge ist die
weltweite Inzidenz fiir Nierentransplantationen bei Betroffenen bis 19 Jahre fiir 2008 mit
9 je 1.000.000 zu beziffern, wihrend sich die altersentsprechende Pravalenz auf 18 bis
100 pro 1.000.000 belduft.
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2. Neuropsychologische Folgen chronischer Erkrankungen

Heubrock und Petermann (2000) definieren die klinische Kinderneuropsychologie als
Disziplin, die sich ,,mit den Auswirkungen von kindlichen Hirnschddigungen auf die
kognitive, psychische und soziale Entwicklung [...]* auseinandersetzt (S. 13). Weiter
beschreiben die Autoren das Aufgabengebiet, das in einer prizisen Erfassung
neuropsychologischer Folgen von kindlichen Hirnschidigungen, in einer zielgerichteten
Behandlung dieser und in einer umfassenden (Re-)Integration betroffener Individuen in
den altersentsprechenden Alltag liegen. Reed und Warner-Rogers (2008) erginzen, dass
in dieser Disziplin eine Beriicksichtigung des Verdnderungsprozesses des kindlichen
Gehirns grundlegend ist. Es handelt sich um eine Schnittstellen-Disziplin, die
interdisziplindr Elemente aus Psychologie, Neurologie, Psychiatrie, Neuroanatomie und

Neurophysiologie als Arbeitsgrundlage integriert (Heubrock & Petermann, 2000).

Die nachfolgenden Ausfiihrungen geben einen Uberblick iiber neuropsychologische
Folgen der in Kapitel 1.3 beschriebenen Erkrankungen. Den Elementen in der Definition
von Heubrock und Petermann (2000) folgend werden dabei zunidchst neurokognitive und

im Anschluss psychosoziale Langzeitfolgen beschrieben.

2.1. Neurokognitive Langzeitfolgen

Aufgrund der groBen Bandbreite der in dieser Arbeit thematisierten chronischen
Erkrankungen sind auch deren Folgen im neurokognitiven Bereich entsprechend vielfaltig
und verschieden. Daher wird anschlieBend fiir jede der in Kapitel 1.3 vorgestellten
Erkrankungsgruppen ein kurzer Uberblick iiber Studien und Reviews zur generellen
neurokognitiven Funktionsfdhigkeit gegeben. Drei fiir Alltag und Schule besonders
wichtige neurokognitive Funktionsbereiche sind die Aufmerksamkeit, das Gedachtnis
und die exekutiven Funktionen. In Kapitel 2.1.1, Kapitel 2.1.2 und Kapitel 2.1.3 finden
sich Beschreibungen dieser drei Funktionsbereiche und jeweils ein diesbeziiglich

tabellarischer Uberblick ausgewihlter Studien im Kontext der chronischen Erkrankungen.

Anzumerken ist, dass insbesondere zu neuroonkologischen Erkrankungen und Epilepsien
zum Zeitpunkt der Recherche zahlreiche Arbeiten verfligbar waren. Zu den iibrigen
Erkrankungen konnten deutlich weniger Artikel gefunden werden. Es wird kein Anspruch
auf Vollstdndigkeit erhoben; Interpretationen sind mit Bedacht auf eine mogliche

Publikationsverzerrung zu tétigen.
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Neuroonkologische Erkrankungen

In der Literatur herrscht weitgehend Konsens dariiber, dass die generelle kognitive
Leistungsfahigkeit von Kindern und Jugendlichen, die einen ZNS-Tumor haben bzw.
hatten, hdufig beeintrdchtigt ist (s. dazu z.B. De Ruiter, van Mourik, Schouten-van
Meeteren, Grootenhuis & Oosterlaan, 2013; Leiss, 2011; Robinson et al., 2010; Shortman
et al., 2014; Ullrich & Embry, 2012). Konkreter wird Uberlebenden einer pidiatrischen
Hirntumorerkrankung von einigen Autorinnen und Autoren eine reduzierte Handlungs-
und/oder verbale Intelligenz attestiert (An, Joung, Sung & Kim, 2013; de Ruiter et al.,
2013; Poggi et al., 2005; Shortman et al., 2014). Auch eine Bandbreite an verschiedenen
neurokognitiven Funktionsdefiziten wird mit padiatrischen Gehirntumoren in Verbindung
gebracht (z.B. Leiss, 2011; Palmer, Reddick & Gajjar, 2007; Robinson et al., 2010).
Neben der Erkrankung an sich spielt die Therapie dabei eine wichtige Rolle: Ullrich und
Embry (2012) fassen zusammen, dass 40-100% der Uberlebenden einer pédiatrischen
Gehirntumorerkrankung Defizite in ihrer kognitiven Funktionsfihigkeit aufweisen, die

auf den Tumor selbst und/oder auf seine Behandlung zuriickzufiihren sind.

Zu beachten sind Studien zufolge dabei einige Einflussfaktoren — laut Shortman et al.
(2014) sind eine infratentorielle Tumorlokalisation, ein hoherer Tumorgrad, ein
vorhandener Hydrozephalus sowie eine Behandlung durch Strahlentherapie und
Chemotherapie mit einer vergleichsweise schlechteren Funktionsfdhigkeit assoziiert. In
der Studie von Reddick et al. (2003) war ein reduziertes Volumen weiller Hirnsubstanz
mit schlechteren neurokognitiven Leistungen assoziiert. De Ruiter et al. (2013) fanden
heraus, dass neben den Behandlungsarten Strahlen- und Chemotherapie eine ldngere Zeit
seit der Diagnosestellung mit niedrigeren Intelligenztestwerten einherging. Eine hohere
Intensitdt der Behandlung bringen Mulhern, Merchant, Gajjar, Reddick und Kun (2004)
sowie Ullrich und Embry (2012) tendenziell mit groeren neurokognitiven

Funktionseinbuflen in Verbindung.

Epilepsien

Elger, Helmstaedter und Kurthen (2004) betonen, dass neurokognitive Folgen von
Epilepsien je nach konkretem Erkrankungsbild verschieden sind. Lehner-Baumgartner
(2009) fasst drei entscheidende Faktoren fiir neurokognitive Auswirkungen von

Epilepsien zusammen:

e morphologische Faktoren, z.B. Art oder Lokalisation der Epilepsie;
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e klinische und demographische Faktoren, z.B. Alter bei Beginn der Erkrankung,
Geschlecht, Frequenz und Schwere der Anfille;

e funktionelle = Faktoren, z.B.  Medikationsbedingungen,  psychiatrische
Komorbidititen.

Elger et al. (2004) bringen schlechte kognitive Resultate mit friilhem Beginn und langer
Dauer der Erkrankung bei schlechter Anfallskontrolle in Zusammenhang. Ist die Epilepsie
einer bestimmten Gehirnregion zuzuordnen, so kann es den Autoren zufolge zu
Funktionseinbuflen in entsprechenden Bereichen kommen. Auch in vom Anfalls-
geschehen entfernten Regionen des Gehirns kann es laut Lehner-Baumgartner (2009) bei
Storungen der funktionellen Netzwerke zu Defiziten kommen. Elger et al. (2004) weisen
darauf hin, dass bei einigen Syndromen zwar im Rahmen neuropsychologischer
Testungen leichte Defizite erkannt werden, diese in alltdglichen sozialen Situation jedoch

keine Einschriankungen zur Folge haben.

Sonstige neuropéadiatrische Erkrankungen

Aufgrund der inhaltlichen Breite anderer neuropédiatrischer Erkrankungen sind auch
deren neuropsychologische Folgen differenziert zu betrachten, daher hat es Sinn,
verschiedene solche Erkrankungen separat zu erwidhnen. Auf eine aggregierte Darstellung
der Aufmerksamkeits- und Gedichtnisleistungen sowie der exekutiven Funktionen in
Tabelle 10, Tabelle 12 und Tabelle 13 wird daher verzichtet und einige Studien dazu
folgend angefiihrt.

Die neurokognitiven Folgen leichter Schidel-Hirn-Traumata im Kindesalter untersuchten

Babikian et al. (2011). Sie konnten keine langfristigen neurokognitiven
Beeintrdachtigungen bei Betroffenen im Vergleich mit Kindern, die eine andere
Verletzung erlitten hatten, finden. Bei schweren Schédel-Hirn-Traumata hingegen wurden
in der Studie von Yeates et al. (2005) bei betroffenen Kindern Defizite hinsichtlich
Aufmerksamkeit und exekutiven Funktionen festgestellt, die einen Zusammenhang mit

Verhaltensproblemen aufwiesen.

Daseking, Heubrock, Hetzel und Petermann (2003) fassen die Evidenzlage zu
Schlaganfillen bei Kindern und Jugendlichen zusammen. Sie konkludieren, dass bei
Schlaganfillen im Kindes- und Jugendalter eine Bandbreite an neuropsychologischen

Ausfillen vorkommen kann, darunter Gedichtnisstorungen und Aufmerksamkeitsdefizite.
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Julian et al. (2013) untersuchten in einer multizentrischen Studie die kognitiven

Beeintrachtigungen bei Kindern und Jugendlichen mit multipler Sklerose und dem

klinisch isolierten Syndrom, einer neurologischen Storung, die hédufig zu multipler
Sklerose fiihrt. Sie fanden bei etwa einem Drittel der teilnehmenden Kinder und
Jugendlichen kognitive Beeintrachtigungen, darunter feinmotorische Koordinations-
schwierigkeiten, eine reduzierte Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit, Aufmerk-
samkeits- und Gedichtnisdefizite sowie Defizite in den exekutiven Funktionen. Ahnliches
berichten MacAllister, Christodoulou, Milazzo und Krupp (2007), die mit der Zeit starker
werdende Defizite in den letztgenannten drei Bereichen bei Kindern und Jugendlichen mit

multipler Sklerose fanden.

Typ-1-Diabetes

In der Literatur werden Kindern und Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes oftmals leichte
kognitive Beeintriachtigungen aufgrund ihrer Erkrankung zugeschrieben (z.B. Biessels,
Kerssen, de Haan & Kappelle, 2007; Gaudieri, Chen, Greer & Holmes, 2008; Naguib,
Kulinskaya, Lomax & Garralda, 2009; Northam et al., 2001). Desrocher und Rovet
(2004) identifizieren vier Risikofaktoren, die flir das Auftreten neurokognitiver Defizite

bei Betroffenen ausschlaggebend sind:

das Alter zu Erkrankungsbeginn,

das Auftreten von Hypoglykémien,

das Auftreten von Hyperglykémien,

e und die Dauer der Erkrankung.

Den Autorinnen zufolge gibt es jeweils kritische Zeitraume fiir die ersten drei genannten
Risikofaktoren, in denen spezifische Funktionen aufgrund der kindlichen
Gehirnentwicklung besonders vulnerabel sind. Ein Zusammenhang zwischen
Entgleisungen des Stoffwechsels, insbesondere Hypoglykdmien, und neurokognitiven
Defiziten wird auch von Ghetti, Lee, Sims, DeMaster und Glaser (2010) sowie Northam
et al. (2001) berichtet.

Zu anderen Schlussfolgerungen kommen etwa Hiirter und Danne (2005) sowie Strudwick
et al. (2005), die keine Einschrinkungen der intellektuellen Leistungsfihigkeit bei
Kindern und Jugendlichen mit Diabetes, letztere selbst bei vorangegangenen

Hypoglykadmien, berichten.
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Stoffwechselstérungen — Beispiel Phenylketonurie (PKU)

Studien zu neurokognitiven Beeintrdchtigungen bei Stoffwechselstérungen allgemein
betrachtet wurden nicht gefunden; diesbeziiglich am besten erforscht erscheint die PKU,
die daher als Stellvertreterin fiir diese Erkrankungsgruppe nédher betrachtet wird und auch

in Tabelle 10, Tabelle 12 und Tabelle 13 aufgegriffen wird.

Als mafgeblich fiir die neurokognitiven Auswirkungen einer PKU erscheint die
Stoffwechselkontrolle und Diéteinhaltung. So fanden etwa Gonzalez et al. (2011) deutlich
schlechtere allgemeine Intelligenzleistungen bei spét behandelten Betroffenen. Gassio et
al. (2005) prézisieren, dass besonders in den ersten sechs Lebensjahren eine gute
Stoffwechselkontrolle fiir die kognitive Entwicklung und die Verhinderung
neurokognitiver Funktionsbeeintrachtigungen von Bedeutung ist. Durch das Auftreten
von neuropsychologischen Langzeitfolgen ist zudem laut Angelino, Bone und Kuehl

(2012) héufig die korrekte Didtweiterfithrung gefahrdet.

Kardiologische Erkrankungen

Ein erhohtes Risiko fiir neurokognitive Beeintrachtigungen bis ins Erwachsenenalter
hinein attestieren Bellinger und Newburger (2010) Kindern mit angeborenen
Herzerkrankungen. Wray und Radley-Smith (2010) kommen zu dhnlichen Ergebnissen,
indem sie von angeborenen Herzerkrankungen Betroffene als vulnerable Gruppe fiir

kognitive und/oder Verhaltensprobleme identifizieren.

Die Rolle von Operationen auf die neurokognitive Leistung junger Patientinnen und
Patienten thematisieren z.B. Hiilser, Dubowy, Knobl, Meyer und Schoélmerich (2007),
Jones, Muscara, Lloyd, McKinlay und Justo (2014), Scallan (2003) und Wray (2006).
Hiilser et al. (2007) fanden fiir Kinder, die eine Operation aufgrund angeborener
Herzerkrankungen durchlaufen hatten, einen Nachteil hinsichtlich kognitiver, emotionaler
und motorischer Entwicklung im Vorschulalter. In der Studie von Jones et al. (2014)
zeigten Betroffene sechs Jahre nach einer Operation am offenen Herzen zwar
durchschnittliche Mittelwerte in getesteten neuropsychologischen und psychosozialen
Funktionsbereichen, dennoch bleiben 20-35% unter den altersmiBigen Erwartungen in
verschiedenen neuropsychologischen Bereichen. Wray und Sensky (2001) fanden zwolf
Monate nach einer Operation entgegen ihren Erwartungen keine signifikante
Verbesserung der kognitiven Funktionsfdhigkeit bei Kindern mit angeborenen

Herzerkrankungen.

32



NEUROPSYCHOLOGISCHE FOLGEN CHRONISCHER ERKRANKUNGEN

Die folgenden Risikofaktoren fiir neurokognitive Defizite bei Kindern und Jugendlichen

mit chronischen Herzerkrankungen werden in verschiedenen Studien identifiziert:

o groflere Schwere der Erkrankung (Karsdorp, Everaerd, Kindt & Mulder, 2007),

e Erkrankungsbild Ein-Kammer-Herz (Forbess et al., 2002),

e lingere Zeit auf der Intensivstation (Forbess et al., 2002),

e hypothermischer Kreislaufstillstand (Forbess et al., 2002),

e zyanotische, also mit einer reduzierten Durchblutung einhergehende,

Herzerkrankungen (Wray & Sensky, 2001).

Brode und Hausdorf (2002) geben zudem zu bedenken, dass angeborene Herzfehler
haufig als Teil eines Syndroms auftreten, das auch mit neurologischen Symptomen

assoziiert ist.

Nierenerkrankungen

Eine (leichte) Beeintrachtigung der Intelligenzleistung bei Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Nierenerkrankungen wird etwa von Gipson et al. (2006), Hartmann et al.
(2015) sowie Johnson und Warady (2013) berichtet. Eine erhohte Vulnerabilitit fiir
neurokognitive Dysfunktionen attestieren Hooper et al. (2011), Gerson et al. (2006)
sowie Gipson et al. (2006) Betroffenen.

Der Grad an neuropsychologischen Funktionsdefiziten scheint mit verschiedenen
Faktoren assoziiert zu sein. Zwei Studien zu angeborenen Nierenerkrankungen, die
bereits im Sduglingsalter intensive Behandlung bzw. Transplantation erforderten,
berichten positive Auswirkungen einer kiirzeren Dauer der Dialysebehandlung sowie
eines jlingeren Alters zum Zeitpunkt der Nierentransplantation in Hinblick auf
neurokognitive Leistungen im Schulalter (Hartmann et al., 2015; Johnson & Warady,
2013). Gerson et al. (2006) definierten eine groBere Schwere der Erkrankung als
Einflussfaktor fiir eine stirkere kognitive Beeintrachtigung bei Kindern und Jugendlichen

mit chronischen Nierenleiden.

2.1.1. Aufmerksamkeit

Das neuropsychologische Konzept der Aufmerksamkeit bezeichnet nach Sturm (2009)
keine einzelne Funktion, vielmehr handelt es sich um verschiedene Aspekte, die im
Kontext zahlreicher Aufgaben bendtigt werden, z.B. fiir Gedéchtnisleistungen, Planung,

Sprache, Orientierung und Problemlosung. Tabelle 9 fasst die verschiedenen
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Dimensionen der Aufmerksamkeit zusammen und informiert dariiber hinaus iiber

zugehorige Bereiche, Paradigmen und funktionale Netzwerke.

Tabelle 9: Taxonomie von Aufmerksamkeitsdimensionen, zugeordneten Paradigmen und funktionalen
Netzwerken (in Anlehnung an Sturm, 2009).

Dimension  Bereich Paradigmen Funktionale Netzwerke
Intensitat Aufmerksamkeits-  Einfache visuelle oder Hirnstammanteil der
(Vigilance)  aktivierung auditive Reaktionsaufgaben formatio reticularis,
(Alertness) ohne (Aktivierungsniveau) insb. noradrenerge
(intrinsisch, tonisch  oder mit Warnreiz Kerngebiete, dorso-
und phasisch) (phasische Aktivierung) lateraler prafrontaler
Daueraufmerk- Langdauernde einfache Kortex der rechten
samkeit Signalentdeckungs- Hemisphare, intra-
aufgaben, hoher Anteil laminare und retikulare
relevanter Stimuli Thalamuskerne,
Vigilanz Langdauernde monotone anteriorer Anteil des
Signalentdeckungs- zinguldren Kortex
aufgaben, niedriger Anteil
relevanter Stimuli
Riumliche R&aumliche Aufgaben, welche den Inferiorer Parietalkortex,
Aufmerk- Verschiebung des raumlichen Wechsel des Colliculi superiores,
samkeit Aufmerksam- Aufmerksamkeitsfokus posterior-lateraler
(Orienting) keitsfokus durch raumliche Thalamus, insb. Pulvinar
Hinweisreize provozieren
Selektivitit Selektive oder Wahlreaktionsaufgaben Fronto-thalamische
(Executive  fokussierte (selektive Aufmerksamkeit), Verbindungen zum
Attention)  Aufmerksamkeit Aufgaben mit Storreizen Nucleus reticularis des

zwecks Distraktion
(fokussierte
Aufmerksamkeit)

Thalamus, anteriores
Congulum, Inferiorer
frontaler Kortex insb.
der linken Hemisphare

Geteilte
Aufmerksamkeit
Aufmerksam-
keitsflexibilitat

Aufgaben, welche eine
Verteilung der
Aufmerksamkeit auf
mehrere ,Informations-
kanale” erfordern,

Prafrontaler Kortex
(bilateral), vordere
Abschnitte des Cingulum

Aufgaben zur Erfassung der
,kognitiven Flexibilitat”

Unter Aufmerksamkeitsintensitét findet sich in dieser Klassifikation das Konzept der
Alertness. Hierunter subsumiert Sturm (2009) Aspekte der allgemeinen Wachheit, auch

tonische Alertness genannt, die im Tagesverlauf charakteristische Schwankungen

aufweisen, sowie die Befihigung zum kurzfristigen Anheben des Aufmerksamkeits-
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niveaus auf einen Warnreiz hin, was als phasische Alertness bezeichnet wird. Unter

intrinsischer Alertness versteht er die selbst initiierte Anhebung des Aufmerksamkeits-

levels, um auf ein erwartetes Ergebnis schnell reagieren zu konnen. Typische Symptome
bei Storung der intrinsischen bzw. phasischen Alertness sind demnach etwa verminderte
Ansprechbarkeit und Desorientierung. Bei Problemen mit der Alertness werden dem
Autor zufolge hiufig verstirkte Ermiidbarkeit sowie reduzierte Belastbarkeit beklagt.
Unter Daueraufmerksamkeit werden nach Sturm (2009) alle Situationen, in denen eine
langerfristige Hinwendung der Aufmerksamkeit erforderlich ist, verstanden. Die Vigilanz
bezeichnet ihm zufolge spezifischer die Aufmerksamkeitslenkung iiber einen
ausgedehnten Zeitraum hinweg, wenn Stimuli nur sehr unregelmifig und selten auftreten.
Die langfristige Aufmerksamkeitszuwendung beschreibt eine hoch vulnerable Funktion,
die zugleich eine tragende Rolle bei vielen alltdglichen Aufgaben einnimmt. Liegen
Probleme in diesem Bereich vor, so ist das Einplanen vieler Pausen aufgrund der
schnellen Ermiidbarkeit eine notwendige Konsequenz; teilweise ist es nicht mehr

moglich, ldngere Arbeitstétigkeiten auszuiiben (Sturm, 2009).

Unter raumlicher Aufmerksamkeit wird dem Autor zufolge die Verschiebung des
Aufmerksamkeitsfokus im Raum verstanden. Lokalisierte Hirnschddigungen konnen zu
Storungen in den dafiir notwendigen Prozessen Disengage (LOosung vom aktuellen
Stimulus), Shift (Verschiebung des Aufmerksamkeitsfokus) und Engage (Fokussierung

auf den neuen Stimulus) fithren (Sturm, 2009).

Selektive bzw. fokussierte Aufmerksamkeit bezeichnet laut Sturm (2009) das Potential
zum Lenken des Aufmerksamkeitsfokus auf definierte Teile eines Problems, wihrend
irrelevante ignoriert werden. Demnach fdllt genauer betrachtet die Ansprechbarkeit auf
bestimmte Konstellationen von Reizen unter die selektive Aufmerksamkeit. Spezifischen
Reizen wird dabei dem Autor zufolge wéhrend der Verarbeitung eine hohe Prioritit
zugeschrieben, was durch externe Faktoren, z.B. Auffilligkeit, oder interne Faktoren, z.B.
Erwartung, bestimmt sein kann. Bei der fokussierten Aufmerksamkeit wird ein
bestimmter Ausschnitt der Realitdt fiir sich genommen genauer betrachtet — auch bei
Ablenkungsreizen wird hier der Fokus durch Verarbeitungsprozesse, die die Interferenz
unterdriicken, beibehalten (Sturm, 2009). Im Falle frontaler Lasionen ldsst sich dem
Autor zufolge oftmals eine verstirkte Ablenkbarkeit feststellen. Ist die selektive
Aufmerksamkeit beeintrachtigt, so sind vor allem Situationen, in denen viele

unterschiedliche Reize vorhanden sind, problematisch (Sturm, 2009).
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Die geteilte Aufmerksamkeit ist gefragt, wenn zwei Informationskandle simultan
beachtet werden miissen und auf Vorkommnisse in beiden bei Notwendigkeit reagiert
werden muss (Sturm, 2009). Kann rasch zwischen mehreren Informationsquellen
gewechselt werden, so spricht man demnach von Aufmerksamkeitsflexibilitit. Besonders
im Falle reduzierter Aufmerksamkeitskapazitit kann ein Defizit problematisch sein und
filhrt zu Schwierigkeiten bei der Bearbeitung von Aufgaben, die die Beriicksichtigung
mehrerer Aspekte erfordern (Sturm, 2009).

Laut Sinclair und Taylor (2008) ist die menschliche Aufmerksamkeit bei der Geburt
sowohl anatomisch als auch funktionell noch nicht ausgereift — insbesondere in den ersten
Lebensmonaten werden mafgebliche Entwicklungsschritte hierarchisch durchlaufen.
Kritische Phasen variieren hinsichtlich Beginn und Dauer zwischen verschiedenen
Gehirnregionen: Subkortikale Regionen sind frither ausgereift als kortikale, und
verschiedene Funktionen entwickeln sich zu verschiedenen Zeitpunkten und mit

verschiedenen Geschwindigkeiten (Sinclair & Taylor, 2008).

Um Anforderungen des Alltags erfolgreich zu meistern, sind nach Sturm (2009)
funktionierende Aufmerksamkeitsleistungen vonnéten — dementsprechend nehmen
Storungen der Aufmerksamkeit, wenn unbehandelt, grolen Einfluss auf die
Lebensqualitdt der bzw. des Betroffenen. Als Konsequenz verschiedener Hirn-
schidigungen sind ihm zufolge Aufmerksamkeitsstorungen mit am héiufigsten negative
Folgeerscheinungen, die teils eine sehr spezifische Behandlung benodtigen. Um
festzustellen, welche Dimension der Aufmerksamkeit beeintrachtigt ist, wird eine genaue

neuropsychologische Diagnostik benétigt (Sturm, 2009).

Die in dieser Arbeit betrachteten chronischen Erkrankungen werden teilweise mit
Defiziten in der Aufmerksamkeit in Zusammenhang gebracht. Tabelle 10 fasst eine
Auswahl an Studien, die sich damit auseinandersetzen, zusammen. Die sonstigen
neuropédiatrischen Erkrankungen werden in dieser Darstellung nicht beriicksichtigt,
einige Studien dazu sind zu Beginn von Kapitel 2.1 zusammengefasst. Es wird kein

Anspruch auf Vollstindigkeit erhoben.
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Tabelle 10: Studien und Reviews zu Aufmerksamkeit bei verschiedenen chronischen Erkrankungen
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2.1.2. Gedachtnis

Gruber (2011) definiert Gedichtnis als ,Prozesse und Systeme, die fiir die
Einspeicherung, die Aufbewahrung, den Abruf und die Anwendung von Informationen
zustdndig sind, sobald die urspriingliche Quelle der Information nicht mehr verfiigbar ist*
(S. 10). Er schildert, dass sich Gedichtnis auf Sinneswahrnehmungen aller Arten
beziehen kann (z.B. Gesehenes, Gehortes), aber auch etwa auf autobiographische Details,
Wissen und gelernte Féhigkeiten wie etwa motorische Abldaufe und Sprache. Ruft man
einen Reiz aus dem Gedédchtnis ab, so sind dem Autor zufolge diejenigen Hirnareale, die
bei der Reizwahrnehmung aktiv sind, ebenfalls teilweise aktiviert. Bei der
Reizverarbeitung spielen verschiedene, hierarchisch organisierte Areale im Gehirn eine
Rolle — Schritt fiir Schritt werden zunichst Basismerkmale extrahiert, anschlieBend
erfolgt ein Abgleich mit Vorwissen und eine Interpretation des Wahrgenommenen
(Gruber, 2011). Gedéchtnisprozesse umfassen eine Vielzahl verschiedener Systeme und
konnen nach heutigem Kenntnisstand nicht als eindimensionales Konstrukt verstanden

werden (Thone-Otto, 2009).

Beschrieben werden kann das Gedéachtnis der Autorin zufolge etwa anhand der Zeitachse,

wobei die in Abbildung 2 erklarten Gedichtnisaspekte unterschieden werden.

( Kurzzeit- \ ( \ Langzeit- \

Prospektives

gedachtnis: Arbeits- gedachtnis: Gedachtnis:
bezeichnet die gedachtnis: enthilt Informa-

bezeichnet die
Befahigung zur
Intentionsbildung
und Erinnerung zu
einem relevanten,
zukiinftigen
Zeitpunkt.

Speicherung und
Verfligbarkeit von

tionen, welche nach
Verzégerung noch
durchschnittlich - .
sieben +/- zwei Manlpulat!on yon abkgfjenrrlgir'] ivsvtetgidnen
Informationen Infor.matlgn m theorétisch
. - Kurzzeitgedachtnis.
innerhalb weniger unbegrenztes

\ Minuten. / \ /] \ Konstrukt /

ermoglicht die
gedankliche

Abbildung 2: Geddchtnisaspekte gegliedert anhand der Zeitachse (in Anlehnung an Théne-Otto, 2009)
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Gruber (2011) fasst zusammen, dass zahlreiche Befunde das Bestehen zweier paralleler
Gedédchtnissysteme fiir kurz- und langfristige Informationsspeicherung nahelegen. Die
Kapazitit des Kurzzeitgedachtnisses ist ihm zufolge stark von diversen Faktoren
abhingig, wie etwa von Ubungseffekten. Die Definition des Arbeitsgedachtnisses trigt
demnach der Tatsache Rechnung, dass auch kurzfristig abgespeicherte Gedédchtnisinhalte
bearbeitet werden konnen, was nicht durch die Annahme von Kurz- wund
Langzeitgedichtnis allein erkldrt werden kann. Das Langzeitgedachtnis versteht er als
staindigen Wissensspeicher einer Person, der in seiner Kapazitit unbegrenzt ist und worin
neben Faktenwissen auch z.B. Lebensereignisse, Wissen iiber die Welt und unbewusste
Informationen gespeichert sind — fiir verschiedene Arten von Information existieren
verschiedene Langzeitgeddchtnissysteme. Im  prospektiven Gedéachtnis sind

Erinnerungen an geplante Handlungen in der Zukunft gespeichert (Gruber, 2011).

Unternimmt man eine inhaltliche Gliederung des Langzeitgedichtnisses, so lassen sich

die in Tabelle 11 demonstrierten Gedachtnissysteme unterscheiden (Thone-Otto, 2009).
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Tabelle 11: Geddchtnissysteme inhaltlich gegliedert (In Anlehnung an Théne-Otto, 2009)

Langzeitgedachtnis

Non-deklaratives Gedachtnis

Deklaratives Gedéchtnis

Prozedurales

Perzeptuelles

Semantisches

Episodisches

Gedachtnis Lernen (Priming) Gedachtnis Geddichtnis
Definition Erwerb Erhohte Wieder- Wissenssystem  Kontext-
motorischer erkennens- mit Fakten gebundene,
und kognitiver wahrscheinlichkeit Uber die Welt emotional
Fahigkeiten flir Reize, denen gefarbte
man unbewusst Erinnerungen an
begegnet ist personliche
Erfahrungen
Beispiel Tennis spielen Nachdem ich am Wer ist Steffi Meine
kénnen Wochenende ein Graf? Wie oft Erinnerung an
Tennismatch wurde sie ein Match von
angeschaut habe, = Wimbledon- Steffi Graf, das
fallt mein Blickim  Siegerin? ich live erleben
Sportgeschiaft als durfte
erstes auf die
Tennisausristung
Neuro- Basalganglien, Cerebraler Kortex  Enkodierung: (links) frontaler und
anatomie Cerebellum parietaler Kortex

Konsolidierung: limbisches System,
Papezsche und basolateral
limbische Schleife

Speicherung und Abruf:

links fronto- rechts fronto-
temporaler temporaler
Kortex Kortex

Das non-deklarative Gedachtnis umfasst laut Gruber (2011) solche Informationen, die
nicht benannt werden kénnen und auf die implizit zugegriffen wird, wie etwa die
Anwendung von Grammatikregeln. Hierzu zdhlen demzufolge die klassische
Konditionierung, non-assoziatives Lernen wie Habituation und Sensitivierung sowie die

in Tabelle 11 dargestellten Prozesse des prozeduralen Gedichtnisses und des

perzeptuellen Lernens. Im prozeduralen Gedéchtnis sind Fahigkeiten, die hadufig und
routiniert durchgefiihrt werden und automatisiert ablaufen, gespeichert — hierunter fallen

dem Autor zufolge Téatigkeiten wie Autofahren und Schuhe binden. Perzeptuelles Lernen

beschreibt nach Gruber (2011) Assoziationen aufgrund vorher wahrgenommener Stimuli

(Priming-Effekt).
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Deklarative Gedachtnisprozesse umfassen all diejenigen Informationen, die eine Person
benennen kann, d.h. die ihrem Bewusstsein zuginglich sind (Gruber, 2011). Sie sind eng
an Aspekte der Wahrnehmung und der selektiven Aufmerksamkeit gekniipft — um Dinge
spéter zu erinnern, miissen sie zundchst wahrgenommen und beachtet werden (Gruber,
2011). Eine weitere Untergliederung unterscheidet das semantische (Allgemeines Wissen
tiber die Welt, z.B. Namen bekannter Personlichkeiten oder physikalische Gesetze) und
das episodische Gedichtnis (eigene Erinnerungen, Wissen zu eigenen vergangenen

Erlebnissen) (Gruber, 2011).

Befasst man sich mit dem Gedéchtnisprozess an sich, so beschreibt Gruber (2011) drei
Phasen, die gemeinhin unterschieden werden: Enkodierung, Konsolidierung und Abruf.
Vereinfacht dargestellt bezeichnet die Enkodierung dabei die Abspeicherung von
Information wéhrend der Reizdarbietung, die Konsolidierung die Aufrechterhaltung des
Inhalts nach der Darbietung und der Abruf das Bereitstellen abgespeicherter Information

(Gruber, 2011).

Storungen des Gedichtnisses kommen laut Thone-Otto (2009) oftmals vor und sind
besonders nach Hirnschiddigungen haufige Folgen, die den Alltag betroffener Personen
erheblich zu beeintrichtigen vermdgen. Von besonderer Bedeutung ist es ihr zufolge,
wenn das sogenannte Neugedéchtnis, welches das Erlernen und Behalten neuer Inhalte

bezeichnet, Storungen aufweist.

Eine Auswahl an Studien, die sich mit den in der vorliegenden Arbeit thematisierten
Erkrankungen im Zusammenhang mit Gedichtnisleistungen auseinandersetzen, ist, ohne
Anspruch auf Vollstandigkeit, in Tabelle 12 dargestellt. Mit Verweis auf Kapitel 2.1 wird

auf eine Auflistung der sonstigen neuropédiatrischen Erkrankungen verzichtet.
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Tabelle 12: Studien und Reviews zu Geddchtnisleistungen bei verschiedenen chronischen Erkrankungen
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2.1.3. Exekutive Funktionen

Miiller und Miinte (2009) definieren exekutive Funktionen als metakognitive Steuerungs-
oder Leitfunktionen, die Schritte der Handlungsplanung und -durchfiihrung, aber auch
deren Uberwachung umfassen und somit fiir eine erfolgreiche Bewiltigung des Alltags
und eine selbststindige Lebensfiihrung unabdingbar sind. Drechsler (2007) spricht von
»Regulations- und Kontrollmechanismen [...], die ein zielorientiertes und situations-
angepasstes Handeln ermoglichen (S. 233). Besondere Bedeutung kommt den
exekutiven Funktionen der Autorin zufolge in solchen Situationen zu, in denen eine
Abweichung von Handlungsroutinen vonnéten ist. Unter exekutiven Funktionen werden
unterschiedliche und wunabhédngige Prozesse verstanden (Drechsler, 2007). Eine

Taxonomie von exekutiven Regulationsprozessen ist in Abbildung 3 dargestellt.

Regulationsebenen
o & 7
By, G G
% % e TN
IR
\J
g \G Initiieren
¢ 9 2
k B vy
Q Wechseln o
o, S
2, a
QL. Hemmen
)@‘

Abbildung 3: Beschreibung exekutiver Funktionen (aus: Drechsler, 2007, S. 236)

Die Autorin subsumiert unter exekutive Funktionen die in Abbildung 3 dargestellten vier

Regulationsebenen, zwei Ebenen der Komplexitét und drei basalen Prozesse.

Zu den basalen Regulationsprozessen zihlen das Initiieren (Beginn von Tatigkeiten aus
eigenem Antrieb), das Wechseln (PlanmiBiges Verlagern des Aufmerksamkeitsfokus)
und die Hemmung (Ignorieren von Reizen, Beibehalten des Fokus) (Drechsler, 2007).

Komplexe Regulationsprozesse umfassen das Monitoring (Dauernde Beobachtung der

eigenen kognitiven Leistungen), das Problemldsen (Ableiten von Regeln aus Beispielen,
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Entwickeln  neuer  ProblemlOsestrategien), das  Planen  (Schritt-flir-Schritt

Konzeptentwicklung zur Zielerreichung), die Ablauforganisation (Kombination von

Gesichtspunkten zu Problemlosung, Planung und Evaluation, flexibles Eingehen auf

Bedingungsdnderungen), die Aufmerksamkeitsverteilung und Konfliktbearbeitung

(Aufteilung der Aufmerksamkeitskapazitit, Entscheidung zwischen mehreren Optionen),
sowie die Enkodier- und Abrufstrategien (Verkniipfung neuer Aspekte mit bekannten

Inhalten) (Drechsler, 2007).

Aktivitatsregulation  versteht sich als Regulierung eines angemessenen
Aktivierungsniveaus — ein Aktivititsdefizit dulert sich in einer Minussymptomatik, ein
Aktivitétsiiberschuss in einer Plussymptomatik. Eine erfolgreiche emotionale Regulation
dulert sich in Affektstabilitit. Soziale Regulation duflert sich in der situationsangepassten

und angemessenen Kontaktaufnahme zu anderen Personen (Drechsler, 2007).

Wechselseitige Abhédngigkeit besteht laut Miiller und Miinte (2009) zwischen den
exekutiven Funktionen und kognitiven Basisfunktionen: Wéhrend exekutive Funktionen
z.B. auf das Gedichtnis, die Wahrnehmung oder das Arbeitsgedédchtnis angewiesen sind,
setzen sie diese auch fiir die erfolgreiche Aufgabenbewiltigung ein. Sie geben zu
bedenken, dass exekutive Funktionen nicht eindeutig von Aspekten der fluiden
Intelligenz, der Aufmerksamkeit sowie von Personlichkeits- und

Verhaltensauffilligkeiten trennbar sind.

Entsprechend der breiten Definition exekutiver Funktionen sind Stérungen in diesem
Bereich mit einer Bandbreite von Symptomen und Problematiken assoziiert (Drechsler,
2007). Kommt es, etwa durch ein Schidel-Hirn-Trauma, einen Hirntumor, einen
Hirninfarkt oder infolge eines Aneurysmas, zu einer Schidigung des priafrontalen Kortex,
so ist die Folge oftmals ein dysexekutives Syndrom, welches sich durch kognitive

Defizite sowie Auffilligkeiten im Verhalten dulert (Miiller & Miinte, 2009).

Ausgewidhlte Studien zu den in der vorliegenden Arbeit beschriebenen Erkrankungen und
deren Auswirkungen auf exekutive Funktionen fasst Tabelle 13 ohne Anspruch auf
Vollstindigkeit zusammen. Fiir eine Durchsicht zu Studien, die sich auf sonstige
neuropédiatrische Erkrankungen beziehen, sei auf Kapitel 2.1 verwiesen, da diese in der

nachfolgenden Tabelle keine Beriicksichtigung finden.
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Tabelle 13: Studien und Reviews zu exekutiven Funktionen bei verschiedenen chronischen Erkrankungen
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2.2. Psychosoziale Langzeitfolgen

Im Kontext chronischer Erkrankung sind héufig auch Folgen im psychischen bzw.
sozialen Bereich bei Betroffenen anzutreffen. Daher wird in diesem Kapitel ein Uberblick
zu Studien in Bezug auf die Bereiche (psycho-)soziale Funktionsfdhigkeit, die Rolle der
Familie, die gesundheitsbezogene Lebensqualitit sowie psychische Komorbidititen und
Auffilligkeiten bei den in Kapitel 1.3 dargestellten Erkrankungen gegeben. Unter
gesundheitsbezogener Lebensqualitdt wird dabei in Anlehnung an Ellert, Brettschneider
und Ravens-Sieberer (2014, S. 798) ein multidimensionales Konstrukt verstanden, das
,korperliche, emotionale, mentale, soziale und verhaltensbezogene Komponenten des
Wohlbefindens und der Funktionsfihigkeit aus subjektiver Sicht [...] umfasst. Der
Begriff externalisierende Storung umfasst gemdll Saudino, Ronald und Plomin (2005)
etwa  Verhaltensprobleme, Aggression und Hyperaktivitit, —widhrend unter
internalisierenden Stérungen etwa Angstlichkeit, Depression und emotionale Probleme zu

verstehen sind.

Neuroonkologische Erkrankungen

Einige Arbeiten stellen die psychosoziale Funktionsfahigkeit bei Uberlebenden einer
kindlichen Hirntumorerkrankung in Frage (z.B. Hocking et al., 2015; Schulte & Barrera,
2010). Mit der Zeit zunehmende und bis ins Erwachsenenalter bestehende Defizite in der
sozialen Kompetenz von Betroffenen berichten etwa Schulte und Barrera (2010).
Schwierigkeiten bei sozialen Interaktionen sowie Beeintrachtigungen in der sozialen An-
passung bei Patientinnen und Patienten fanden Hocking et al. (2015). Ahnliches berichten
Ribi et al. (2005), in deren Studie Kinder und Jugendliche mit Medulloblastomen weniger

enge Freundschaften hatten und eher sozial isoliert waren als gesunde Gleichaltrige.

Die Auswirkungen einer péddiatrischen Hirntumorerkrankung auf die familidre
Funktionsfihigkeit bei jugendlichen Uberlebenden werden in der Studie von Beek,
Schappin, Gooskens, Huisman und Jongmans (2015) aufgegriffen. Demzufolge
berichteten Betroffene ein hoheres Mall an Zusammenhalt, Ausdrucksfihigkeit,
Organisation, Kontrolle, Familienwerten und sozialer Orientierung in ihrer Familie als
gesunde Jugendliche. Konflikte in der Familie wurden generell selten und mit
ansteigendem Alter der befragten Jugendlichen tendenziell weniger berichtet. Die

Angaben der Eltern entsprachen im Gegensatz dazu eher der Norm. Die Autorinnen und
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Autoren interpretieren dieses fiir Jugendliche eher untypische Ergebnis mit einer
moglicherweise verzogerten Autonomieentwicklung bei Uberlebenden einer kindlichen

Hirntumorerkrankung.

Macartney, Harrison, VanDenKerkhof, Stacey und McCarthy (2014) stellten fest, dass
Uberlebende pédiatrischer Hirntumorerkrankungen verglichen mit gesunden Gleich-
altrigen niedrigere Werte in physischen, psychosozialen, sozialen und kognitiven
Bereichen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat aufwiesen. Auch im Vergleich mit
Kindern und Jugendlichen mit anderen Krebserkrankungen schétzten sich von

Gehirntumoren Betroffene signifikant weniger sozial funktionsfahig ein.

Internalisierende Probleme, verstirkten Riickzug und soziale Schwierigkeiten berichten
Poggi et al. (2005) fiir mehr als ein Drittel der an ihrer Studie teilnehmenden Kinder und
Jugendlichen, bei denen vor dem 18. Lebensjahr ein Gehirntumor diagnostiziert worden
war. Jiingere Patientinnen und Patienten wiesen dabei weniger Beeintrdchtigungen auf als

altere.

Eine hohere neurokognitive Funktionsfahigkeit wird in einigen Studien als positiv fiir
psychische und soziale Auswirkungen der Erkrankung sowie Lebensqualitit identifiziert

(An et al., 2013; Poggi et al., 2005; Schulte & Barrera, 2010).

Epilepsien

Chronische Epilepsien wirken sich laut Smithson und Walker (2012) kdorperlich wie
sozial auf die Betroffenen aus. Auch zahlreiche Studien weisen darauf hin, dass die
sozialen Fahigkeiten von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsien beeintrichtigt sind
(z.B. Clary et al., 2010; Conant et al., 2010; Hamiwka, Hamiwka, Sherman & Wirrell,
2011; Jakovljevi¢ & Martinovi¢, 2006; Rodenburg, Wagner, Austin, Kerr & Dunn, 2011;
Russ, Larson & Halfon, 2012). Hamiwka et al. (2011) zeigten etwa, dass Eltern von
Kindern und Jugendlichen mit Epilepsien diese im Vergleich mit der Elterneinschétzung
gesunder Gleichaltriger als weniger kooperativ, weniger durchsetzungsfahig, weniger
verantwortungsbewusst und {iber eine schlechtere Selbstkontrolle verfiigend beschrieben.
Uber die Epileptikerinnen und Epileptiker wurde seitens der Eltern zudem mehr negatives

Verhalten berichtet.

Moffat, Dorris, Connor und Espie (2009) untersuchten den Einfluss von kindlichen

Epilepsien aus der Perspektive betroffener Kinder anhand von Fokusgruppen. Themen,
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die von Betroffenen aufgebracht wurden, waren u.a. soziale Auswirkungen, etwa
Einschriinkungen bei Ubernachtungsfeiern, Reaktionen und Akzeptanz von anderen sowie

Angst in Zusammenhang mit den Anféllen und der Prognose.

Der Familie wurde bei Moffat et al. (2009) eine wichtige Rolle bei der emotionalen und
praktischen Handhabung der Erkrankung zugesprochen. Eine Beeintrdchtigung der
gesamten Familie und einen Einfluss der Erkrankung auf die Eltern-Kind-Beziehung
berichten Rodenburg et al. (2011). Cianchetti et al. (2015) schlussfolgern, dass von ihnen
befragte Eltern auch bei leichten Epilepsieformen héufig ibermédBige Besorgnis duflerten.
Von einem hdheren berichteten Belastungsniveau seitens der Eltern epilepsiekranker

Kinder ist bei Russ et al. (2012) die Rede.

Auswirkungen der Erkrankung auf die Freizeit Betroffener werden von Jakovljevi¢ und
Martinovi¢ (2006) sowie Russ et al. (2012) geschildert: Erstere fanden mittels Eltern-
befragung heraus, dass Kinder und Jugendliche mit Epilepsien weniger aktiv und erfolg-
reich im Sport waren, weniger Freizeit fiir Hobbies nutzten und grofere Probleme hatten,
bezahlte Teilzeitjobs zu finden. Letztere konkludieren, dass Kinder und Jugendliche mit

Epilepsien Einschrankungen im Nachgehen alterstypischer Aktivitéten erleben.

Beeintrdachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdét von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsien in verschiedenen Bereichen werden z.B. in den Studien von
Baca, Vickrey, Vassar und Berg (2012), Cianchetti et al. (2015) und Clary et al. (2010)
festgehalten. Baca et al. (2012) fanden neun Jahre nach der Diagnose eine signifikant
schlechtere gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei epilepsiekranken Kindern und
Jugendlichen, die im vergangenen Jahr Anfille aufgewiesen hatten, verglichen mit denen,
die seit zumindest einem Jahr anfallsfrei waren. Einschriankend erwdhnen die Autorinnen,
dass Unterschiede nur fiir die Fremdeinschitzung durch die Eltern auszumachen waren.
Bedenken seitens der Eltern betroffener Kinder hinsichtlich der physischen, kognitiven,
sozialen, behavioralen und emotionalen Funktionsfahigkeit wurden auch in der Studie
von Clary et al. (2010) berichtet. Cianchetti et al. (2015) stellten fest, dass bei Vorliegen
einer Epilepsie bei Kindern und Jugendlichen sowohl deren eigene als auch die
Lebensqualitit der Familie beeintrachtigt war. Eine maB3gebliche Rolle spielten dabei die

Bedenken bzw. die antizipierte Belastung durch die Erkrankung.

Komorbidititen von Epilepsien im Kindes- und Jugendalter mit psychischen

Erkrankungen und Problematiken werden in zahlreichen Arbeiten thematisiert;
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besonderes Augenmerk liegt dabei auf internalisierenden Verhaltensstorungen sowie
ADHS bzw. Aufmerksamkeitsprobleme, welche Kindern und Jugendlichen mit
Epilepsien vermehrt zugeschrieben werden (z.B. Bennett-Back, Keren & Zelnik, 2011;
Clary et al., 2010; Dunn & Kronenberger, 2005; Pereira & Valente, 2013; Rodenburg et
al.,, 2011; Russ et al., 2012). Smithson und Walker (2012) nennen Depressionen als
hiufige psychiatrische Komorbiditdt bei Epilepsien. Auch Pereira und Valente (2013)
konnten bei Kindern und Jugendlichen mit Temporallappenepilepsie depressive
Symptome und funktionellen Beeintrdchtigungen frith im Lauf ihrer Erkrankung
feststellen. Von verstdarkten internalisierenden Verhaltensproblemen sprechen etwa Clary
et al. (2010) und Rodenburg et al. (2011). In der Studie von Russ et al. (2012) berichteten
Eltern epilepsiekranker Kinder und Jugendlicher mit hoherer Wahrscheinlichkeit neben
den bisher erwdhnten Aspekten u.a. Entwicklungsverzogerungen und Autismus-

Spektrums-Storungen ihrer Kinder.

Sonstige neuropadiatrische Erkrankungen

Studien, die die psychosozialen Auswirkungen anderer neuropédiatrischer Erkrankungen

untersuchen, sind verhéltnisméBig rar.

Lediglich zu den psychosozialen Auswirkungen und der Lebensqualitit bei einem

Schidel-Hirn-Trauma im Kindes- und Jugendalter waren mehrere Studien verfiigbar.

Ein bzw. zehn Jahre nach einem Schidel-Hirn-Trauma konnten Anderson, Godfrey,
Rosenfeld und Catroppa (2012) sowie Keightley et al. (2014) keine langfristigen
Konsequenzen im psychosozialen Bereich, die auf medizinische Aspekte (leichter)
Schidel-Hirn-Traumata zuriickzufithren waren, festhalten. Andere Studien berichten
Defizite in kognitiven affektiven und konativen Aspekten der Theory of Mind (Dennis et
al., 2013) und in der inhibitorischen Kontrolle (Sinopoli & Dennis, 2012).

Diabetes

Bei Kindern und Eltern kommt es in der Initialphase des Diabetes nicht selten zu einer
Anpassungsstorung (Lange, 2010). Die Anfangsphase bezeichnet auch Holl (2009) als
schwierigste Zeit fiir eine Familie mit einem Kind, das an Diabetes mellitus erkrankt ist —
alle Beteiligten miissen die Diagnose akzeptieren, das eigene Repertoire muss um
behandlungsspezifische Elemente wie Insulin spritzen oder Blutzucker messen erweitert

werden. Diese Phase ist fiir die Familien hdufig mit Sorgen {iber die Erkrankung selbst
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sowie iiber in der Zukunft liegende Folgen fiir das betroffene Kind (etwa zu Schul- und
Berufslaufbahnfragen) geprdgt und stellt zudem praktische Anforderungen wie etwa die
Organisation von Pflegegeld und ambulantem Pflegedienst (Holl, 2009). Lange (2008)
sieht in dieser Phase ein kritisches Lebensereignis fiir die Familienmitglieder, welches
besondere Anpassungsleistungen verlangt. Neben den betroffenen Kindern und Jugend-
lichen selbst sind es hdufig Eltern und Familie, deren Lebensalltag durch den Diabetes

beeinflusst ist (Cato et al., 2014; Holl, 2009; Lange et al., 2004).

In der Pubertit kann es zu Compliance-Problemen bei der Behandlung von Diabetes
kommen, wie etwa Therapieverweigerung als Rebellion und Abgrenzung oder ,,Insulin
Purging® zum Zwecke der Gewichtsreduktion, was zumeist Médchen betrifft und erst
relativ spét erkannt wird (Holl, 2009). Grylli, Wagner, Hafferl-Gattermayer, Schober und
Karwautz (2005) konkludieren, dass Essstorungen und —probleme bei Jugendlichen mit
einem Typ-1-Diabetes mit vermeidenden Coping-Strategien und weniger physischem und
biopsychosozialem Wohlbefinden einhergehen. Jugendliche in der Pubertédt sehen sich
zudem mit der Problematik konfrontiert, ihre Erkrankung in neu hinzukommende
Lebensbereiche zu integrieren, wie etwa Partnersuche und Sexualitdt, Berufswahl und
Fiihrerschein (Holl, 2009). Korperlich kann es durch hormonelle Verdnderungen zu einer

alterstypischen Insulinresistenz kommen (Holl, 2009).

Lange (2010) fand bei Kindern und Jugendlichen mit Diabetes zwar keine Haufungen
hinsichtlich Depressionen, wohl aber eine zwei- bis dreifach erhohte Anfilligkeit fiir

subklinische depressive Verstimmungen.

Jugendliche mit einem Typ-2-Diabetes sind meist schwer iibergewichtig, wodurch es
nicht selten zu einer Stigmatisierung durch das soziale Umfeld kommt; dadurch kann es
fiir die/den Betroffenen zu Einschriankungen in verschiedenen Lebensbereichen kommen,
wie etwa in der Peergroup, bei Freizeitaktivititen oder bei der Lehrstellensuche (Holl,

2009).

Sonstige Stoffwechselstorungen — Phenylketonurie (PKU)

Studien zu psychosozialen Auswirkungen befassen sich zumeist mit spezifischen
Stoffwechselstorungen anstatt allgemein auf die Erkrankungsgruppe einzugehen. Die

meisten Arbeiten fokussieren dabei auf die PKU.
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Im Review von Gentile, Hoedt und Bosch (2010) werden psychosoziale Aspekte von
PKU zusammengefasst. Demnach sind die Schwierigkeiten teils nicht klar erkennbar und
betreffen beispielsweise Beziehungen, Autonomie, das Erreichen von Bildungszielen
sowie die emotionale Entwicklung. Den Autorinnen und Autoren zufolge liegt dem
hiufig ein Mangel an addquat ausgebildeten exekutiven Funktionen zugrunde, da beim
Umgang mit der Erkrankung Planung, Organisation und Impulskontrolle im Sinne einer
guten Stoffwechselkontrolle einen erheblichen Stellenwert einnehmen. Die Autonomie-
problematik wird ebenfalls von Brumm, Bilder und Waisbren et al. (2010) und von Simon
et al. (2008) geschildert. Erstere ergiinzen, dass bei Kindern und Jugendlichen mit PKU
tendenziell auch u.a. eine geringere Leistungsmotivation und Sozialkompetenz sowie ein
geringerer Selbstwert festzuhalten sind, was jedoch stark mit dem Grad der

Stoffwechselkontrolle assoziiert wird.

Einige Studien, die sich mit dem Thema gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei
Kindern, Jugendlichen oder jungen Erwachsenen mit PKU befassen, geben Anlass zu
Optimismus (z.B. Bosch et al., 2007; Landolt, Nuoffer, Steinmann & Superti-Furga,
2002; Simon et al., 2008). So berichteten junge Erwachsene mit frith und kontinuierlich
behandelter PKU in der Studie von Bosch et al. (2007) Lebenswege und eine
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, die mit den Angaben gesunder Gleichaltriger
vergleichbar war. Ahnliche Ergebnisse fanden Simon et al. (2008), die schlussfolgern,
dass eine friih diagnostizierte und kontinuierlich behandelte PKU betroffene Jugendliche
bzw. junge Erwachsene nicht iiberméBig einschranken muss und eine gesunde emotionale
Anpassung nicht zwangsldufig verhindert. Auch in der Leistungskapazitit, der
Beschulung und den beruflichen Wegen Betroffener zeigten sich keine Auffilligkeiten.
Landolt et al. (2002) stellen fiir Kinder und Jugendliche mit frith und strikt behandelter
PKU Vergleichbares fest. Mit Ausnahme von reduzierten positiven Emotionen zeigte sich
keiner der anhand von Elterneinschdtzungen erfragten Bereiche der Lebensqualitit im
Vergleich mit Referenzwerten beeintrachtigt. Einzig wurden Kinder mit PKU als
vergleichsweise weniger frohlich, gliicklich und selbstsicher beschrieben. Als
Einflussfaktor konnte der Phe-Gehalt im Blut wihrend des ersten Lebensjahres
identifiziert werden — einige Dimensionen der Lebensqualitit und psychosozialen

Anpassung waren eher beeintrachtigt, je hoher dieser war.

Mehrere Studien kommen zu dem Schluss, dass Kinder und Jugendliche mit angeborenen

Stoffwechselerkrankungen bzw. PKU dhnliche Defizite in der Aufmerksamkeit wie bei
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ADHS aufweisen (z.B. Antshel, 2010; Brumm et al., 2010; Packman et al., 2007;
Turnacioglu & Gropman, 2013). Letztgenannte berichten gar, dass Medizinerinnen und
Mediziner beim Vorliegen von Stoffwechselerkrankungen héufig féalschlicherweise
ADHS, affektive Storungen oder Psychosen diagnostizieren. Auch Gonzélez et al. (2011)
berichten externalisierende Symptome wie Aufmerksamkeitsdefizite insbesondere bei
spét behandelten Patientinnen und Patienten, die auch hohere Malle an Impulsivitdt und

Hyperaktivitét zeigten.

Brumm et al. (2010) fassen ein breites Spektrum maoglicher Konsequenzen von PKU
bei unbehandelten Betroffenen, friith behandelten Kindern und Jugendlichen sowie friith
behandelten Erwachsenen zusammen (s. Tabelle 14). Die Autorinnen und Autoren geben
jedoch zu bedenken, dass ein starker Zusammenhang zwischen Grad der Stoffwechsel-
kontrolle (Zeitpunkt und Ausmall der Phe-Aussetzung) und Schweregrad der Probleme
besteht. Demzufolge treten schwerwiegende Probleme besonders bei Kindern mit einer
schlechten Stoffwechselkontrolle in den frithen, kritischen Jahren auf. Im Erwachsenen-
alter spielt die Einhaltung der Diét auch eine erhebliche Rolle und korreliert nach Brumm

et al. (2010) mit Unaufmerksamkeit, Depressionen und Angstlichkeit.

Tabelle 14: Psychiatrische, emotionale und behaviorale Manifestationen von PKU (in Anlehnung an Brumm
etal.,, 2010)

Unbehandelte Personen Friih behandelte Kinder und Friih behandelte
Jugendliche Erwachsene

- Psychotische Symptome - Aufmerksamkeitsprobleme - Depressive Verstimmung

- Autistische - Schulprobleme - Generalisierte
Verhaltensweisen - Verringerte Angstlichkeit

- Hyperaktivitat Leistungsmotivation - Phobien

- Aggression - Verringerte - Verringerte positive

- Angstlichkeit Sozialkompetenz Emotionen

- Depressive Verstimmung - Verringerte Autonomie - Niedriges

- Beeintrachtigte soziale - Niedriges Selbstwertgefihl Selbstwertgefihl
Fahigkeiten mit schwerer - Soziale Reifedefizite
intellektueller - Soziale Isolation/Riickzug
Behinderung - Mangel an Autonomie

- Sozialer Riickzug

Landolt et al. (2002) geben in ihrer Studie an, dass die psychologische Anpassung bei
Kindern und Jugendlichen mit frith und strikt behandelter PKU sogar besser war als bei

einer gesunden Referenzgruppe.
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Kardiologische Erkrankungen

Bellinger und Newburger (2010) fassen zusammen, dass Kinder und Jugendliche mit
angeborenen Herzerkrankungen eine Risikogruppe fiir Beeintrachtigungen personlicher
und sozialer Fertigkeiten, welche fiir ein erfolgreiches Alltagsleben erforderlich sind,
darstellen. Kux (2008) nennt dabei als kritische Phase bei kardiologisch erkrankten
Patientinnen und Patienten die Pubertdt — vor allem Maéidchen leiden darunter, wenn
sichtbare Operationsnarben geblieben sind. Viele Jugendliche scheuen der Autorin
zufolge das offene Gesprich mit anderen Jugendlichen in ihrem Alter. Klinikbesuche
werden von den Patientinnen und Patienten sowie ihren Angehorigen laut Kux (2008) als
belastend erlebt. Im Alltag junger Erwachsener mit einem Herzfehler nehmen
Ungewissheit und offene Fragen, etwa zur Krankheit und der eigenen korperlichen

Entwicklung sowie zur Lebensplanung eine bedeutende Rolle ein (Kux, 2008).

Die Familie wird riickblickend von jungen Erwachsenen mit einer Herzerkrankung
einerseits als notwendige Unterstiitzung und Trost, andererseits auch als einschrinkend
beschrieben — so vermissen viele das eigene Austesten von Grenzen und das Loslassen
seitens der Eltern (Kux, 2008). Auch von Brosig, Mussatto, Kuhn und Tweddell (2007)
wird berichtet, dass Eltern von Kindern mit dem hypoplastischen Linksherzsyndrom bzw.
Transposition der grolen Arterien in ihrer Studie eher zu Verbotsverhalten neigten. Eine
vergleichsweise hohe Stressbelastung seitens Eltern kardiologisch erkrankter Kinder wird
von Majnemer et al. (2006) berichtet. Kinder mit angeborenen Herzerkrankungen haben
Langzeitstudien zufolge bis ins Erwachsenenalter hinein ein hoheres Risiko fiir
neuropsychologische und psychosoziale Beeintrichtigungen, die ihre Lebensqualitit
reduzieren und auch andere Familienmitglieder beeintrdchtigen konnen (Bellinger &

Newburger, 2010).

Eine reduzierte gesundheitsbezogene Lebensqualitat bzw. ein erhohtes Risiko dafiir bei
Kindern und Jugendlichen mit angeborenen Herzerkrankungen wird in einigen Arbeiten
berichtet (Bellinger & Newburger, 2010; Mellion et al., 2014; Mussatto et al., 2014).
Einschrinkend erwédhnten Mellion et al. (2014), dass dieses Ergebnis bei leichten
angeborenen Herzerkrankungen, die keine Therapie erfordern und keine Einschrinkungen
zur Folge haben, keine Giiltigkeit besitzt. In der Studie von Majnemer et al. (2006)
berichteten Eltern von Patientinnen und Patienten mit angeborenen Herzfehlern nach
einer Operation am offenen Herzen oftmals bei Schuleintritt eine gute Lebensqualitit

ithrer Kinder. Genauer betrachtet zeigte sich jedoch, dass die psychische Gesundheit,
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insbesondere die soziale und emotionale Funktionsfahigkeit, bei Patientinnen und
Patienten eher als beeintrachtigt beschrieben wurde als bei gesunden Gleichaltrigen.
Anderes berichten Brosig et al. (2007): Sie konnten keine Unterschiede in der
Lebensqualitdt von Vorschulkindern mit hypoplastischem Linksherzsyndrom bzw.

Transposition der grofen Arterien im Vergleich mit gesunden Gleichaltrigen feststellen.

Auch Zusammenhidnge zwischen angeborenen Herzerkrankungen und psychischen
Erkrankungen und Problemen finden sich in der Literatur: Razzaghi, Oster und
Reefthuis (2015) stellten bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenen
Herzerkrankungen eine hohere Préivalenz fiir Autismus-Spektrum-Stoérungen und
Aufmerksamkeitsprobleme fest. Auch Bellinger und Newburger (2010) fanden Hinweise
darauf, dass Kinder mit angeborenen Herzerkrankungen eher Defizite in der Theory of
mind aufweisen, was hdufig mit Autismus-Spektrum-Storungen in Zusammenhang
gebracht wird. Mussatto et al. (2014) identifizierten in ihrer Studie Jugendliche mit
Herzerkrankungen als Risikogruppe fiir internalisierendes Problemverhalten, was auch

von Karsdorp et al. (2007) berichtet wird.

Die Rolle der elterlichen Stressbelastung thematisieren Majnemer et al. (2006) —
demzufolge handelt es sich dabei um einen starker Einflussfaktor fiir Verhaltens-
auffélligkeiten und psychosoziale Gesundheit von Kindern mit angeborenen Herzfehlern

nach einer Operation am offenen Herzen.

Nierenerkrankungen

Kinder und Jugendliche mit einer Nierenerkrankung im Endstadium beschrieben in der
Studie von Nicholas, Picone und Selkirk (2010) eine Reihe von Herausforderungen und
Erfahrungen in Zusammenhang mit der Krankheit - darunter das Gefiihl, nicht normal zu
sein, die Ubernahme von Verantwortung fiir die eigene Erkrankung, sowie das Vertrauen

auf Familie, Freunde und Anbieter im Gesundheitssystem.

Beziiglich der sozialen Fertigkeiten von Kindern und Jugendlichen mit
Nierenerkrankungen schlussfolgerten Hamiwka et al. (2011), dass Betroftene laut Eltern-

bericht in dieser Hinsicht mit epilepsiekranken Kindern vergleichbar sind.

Hamiwka, Cantell, Crawford und Clark (2009) untersuchten die physische Aktivitdt und

gesundheitsbezogene Lebensqualitidt von Kindern nach einer Nierentransplantation und
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fanden sowohl in der Selbst- als auch in der Fremdeinschitzung durch die Eltern

niedrigere Werte fiir die erkrankten Kinder und Jugendlichen.

Einige Studien deuten darauf hin, dass chronische Nierenerkrankungen bzw. Nieren-
erkrankungen im Endstadium bei Kindern und Jugendlichen mit einer reduzierten
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat einhergehen (z.B. Buyan et al., 2010; Marciano
et al.,, 2011; Tong et al., 2013). Marciano et al. (2011) stellten etwa bei Kindern mit
chronischen Nierenerkrankungen im Vergleich mit gesunden Gleichaltrigen signifikant
niedrigere Werte in nahezu allen erhobenen Bereichen der Lebensqualitdt, insbesondere

in den sozialen, bildungsmaBigen und psychosozialen fest.

Fiir Betroffene chronischer Nierenerkrankungen und Nierenerkrankungen im Endstadium
wird die Rolle der Behandlungsart kontrovers diskutiert: Einige Autorinnen und
Autoren kommen zu dem Schluss, dass Kinder und Jugendliche, die mittels Dialyse
behandelt werden, eine vergleichsweise schlechtere Lebensqualitit bzw. hohere
Belastung aufweisen (z.B. Neul, Minard, Currier & Goldstein, 2013; Tong et al., 2013);
Vergleiche mit der Transplantation als Behandlungsart konnten teilweise nur partielle
bzw. keine signifikanten Unterschiede zur Dialysebehandlung festhalten (z.B. Buyan et
al., 2010; Marciano et al., 2011; Park et al., 2012). Neul et al. (2013) kommen auf Basis
threr Langzeitstudie zu dem Ergebnis, dass diejenigen Betroffenen, die iiber einen
langeren Zeitraum auf die Dialyse angewiesen waren, schlechtere emotionale Funktionen
und mehr Bedenken beziiglich ihres Aussehens aufwiesen. Dies betraf insbesondere
Médchen. Alteren Kindern und jenen, die schon lingere Zeit mittels Dialyse behandelt
wurden, wurde von den Eltern ein niedrigeres globales Funktionsniveau zugeschrieben.
Bei Betroffenen chronischer Nierenerkrankungen, die eine Transplantation erhalten
hatten, fanden Buyan et al. (2010) nur in den Bereichen physisches Wohlbefinden,
Selbstwertgefiihl und Freunde signifikant hohere Werte als bei Patientinnen und
Patienten, die mittels Dialyse behandelt wurden. In der Erkrankungswahrnehmung gab es
keinen Unterschied zwischen den Behandlungsarten. Die Autorinnen und Autoren
erkldren dies dadurch, dass auch nach erfolgreicher Transplantation eine kontinuierliche
und lebenslange Angewiesenheit auf regelmdflige und konsistente medizinische

Behandlung erforderlich ist.

Im Vergleich mit den bisher dargestellten Forschungsarbeiten kommen Heath et al.
(2011) zu kontrdren Ergebnissen. In ihrer Studie schétzten Kinder und Jugendliche mit

chronischen Nierenerkrankungen ihre Lebensqualitit signifikant besser ein als die
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Normpopulation. Dieses Ergebnis, das vorab getroffenen Erwartungen widerspricht,
erkliaren sich die Autorinnen und Autoren erklarten dadurch, dass sich Betroffene an ihre

Situation anpassen und so ihre Lebensqualitit besser einschitzen.

In der Studie von Marciano et al. (2011) zeigten Kinder und Jugendliche mit chronischen
Nierenerkrankungen einen hoheren Anteil an Verhaltens- und emotionalen Stérungen
in allen abgefragten Bereichen. Dabei wurde ein negativer Zusammenhang zwischen
vorhandener Verhaltens- oder emotionaler Stérung und gesundheitsbezogener Lebens-
qualitdt in der Elternbeurteilung festgestellt. Fiir Wohlbefinden und psychosoziale
Anpassung Betroffener spieclen Buyan et al. (2010) zufolge die psychosoziale und
bildungsmédBige Unterstiitzung sowie das Ermutigen betroffener Kinder, die Schule zu
besuchen, eine bedeutsame Rolle. Dies traf insbesondere in den ersten Jahren nach der

Transplantation und bei jiingerem Alter der Kinder zu.
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3. Chronisch kranke Kinder in der Schule

Unter dem Titel ,,Chronisch krank — die Schiiler oder die Schule?* beméngeln Damm und
Hutter (2009) in ihrem Artikel, dass in Osterreich seitens des Bildungswesens keine
angemessene Auseinandersetzung mit den Implikationen chronischer Erkrankungen fiir
betroffene Kinder und Jugendliche stattfindet. Auch Wertgen und Scheid (2014)
kritisieren, dass chronische Erkrankungen in der Schule bislang zu selten im Fokus der
Aufmerksamkeit stehen; ihnen zufolge sind praktische Thematiken, die fiir die Heimat-
schulen der betroffenen Kinder relevant sind, kaum Gegenstand wissenschaftlicher
Auseinandersetzung, sie sprechen gar von einer schulpddagogischen Marginalisierung
dieser Gruppe. In den Schulen wird Krankheit hdufig noch immer als Ausschluss-
kriterium fiir die Teilnahme am Unterricht angesehen und anwesende Kinder somit per se
als gesund erachtet, was oftmals zu Schwierigkeiten in alltidglichen Trivialititen fiihrt

(Wertgen & Scheid, 2014).

Kimmig (2014) befragte in ihrer Studie 196 Schulen in Reutlingen und Tiibingen (Baden-
Wiirttemberg, Deutschland) zu chronischen Erkrankungen, wobei die Anzahl der als
chronisch krank bekannten Schiilerinnen und Schiiler mit etwa 15% beziffert wurde —

mehr als jedes siebte Schulkind war also betroffen.

Die Schule nimmt der Autorin zufolge einen wichtigen Platz im Leben chronisch
erkrankter Kinder und Jugendlicher ein, in dem sie besonders Integration und normale
Behandlung wiinschen und unter Ausgrenzung von schulbezogenen Veranstaltungen
leiden. Als kritische Elemente einer forderlichen Praxis nennt sie themenbezogene
Sensibilitdit und Offenheit von Schulseite her. Niethammer (2014) verdeutlicht den
Stellenwert des Themas: Erst eine gelungene Reintegration in der Schule macht es

chronisch kranken Kindern und Jugendlichen moglich, die eigene Zukunft zu gestalten.

Damm und Hutter (2009) zufolge wird der hohe Bedarf an institutionalisierter
Integrationsberatung  bislang nicht abgedeckt — sie kritisieren, dass dieses
Strukturproblem im Bildungssystem zumeist von engagierten Eltern so gut wie moglich
ausgeglichen werden muss. Zugleich ist der schulrechtliche Status chronisch kranker
Kinder nicht vergleichbar zu dem behinderter Kinder; sonderpddagogische Schwerpunkte
in der Forderung dieser Gruppe existieren nicht (Wertgen & Scheid, 2014).

Bis dato konnten aus psychologischer, soziologischer und padagogischer Perspektive

Erkenntnisse zur Lebenssituation von chronisch erkrankten Kindern und Jugendlichen
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gewonnen werden — die konkrete Thematisierung dieser im Rahmen von Piddagogik bei
Krankheit ist jedoch noch nicht erfolgt, was fiir eine inklusive Pddagogik jedoch dringend
notwendig wére (Wertgen & Scheid, 2014).

Die nachfolgenden Subkapitel beschiftigen sich mit den Rahmenbedingungen, die
chronisch kranke Kinder und Jugendliche bei ihrem Schulbesuch vorfinden, und mit den
Folgen ihrer Erkrankung, die sie in der Schule begleiten. Sofern aufgrund der Studienlage

moglich, werden Arbeiten zu den in Kapitel 1.3 vorgestellten Erkrankungen einbezogen.

3.1. Klinikschulen/Schulen fur Kranke

Wertgen und Scheid (2014) zufolge zeichnen sich wihrend des stationdren Aufenthalts in
der Klinik sogenannte Klinikschulen bzw. Schulen fiir Kranke fiir den Unterricht
betroffener Kinder und Jugendlicher verantwortlich. Hier wird demzufolge Riicksicht auf
die speziellen Bediirfnisse (chronisch) kranker Kinder genommen, die Zustindigkeit
endet jedoch unmittelbar mit dem Verlassen der Klinik. Die Unterschiede zwischen den
Schulen fiir Kranke und den Heimatschulen sind ihnen zufolge gro3. So ist es etwa
aufgrund des sehr giinstigen Verhéltnisses zwischen Lehrkraften und Schiilerinnen bzw.
Schiilern in den Schulen fiir Kranke moglich, hinsichtlich der Lehrpldne und der
Lernsituation flexibel zu agieren und den Unterricht individuell auf die Bediirfnisse der
Schiilerinnen und Schiiler abzustimmen. Auch die Ziele in den Klinikschulen unter-
scheiden sich von denen reguldrer Schulen: Wiahrend in Regelschulen die inhaltliche
Vermittlung von Bildung als libergeordnetes Ziel definiert ist, dient der Unterricht an den
Schulen fiir Kranke in erster Linie der Motivation von Kindern zum Lernen, der
Vermittlung von Erfolgserlebnissen sowie der Perspektiveréffnung im schulischen

Bildungssystem (Wertgen & Scheid, 2014).

3.2. Schulische Reintegration

Nach Verlassen der Klinik ist Wertgen und Scheid (2014) zufolge wieder die
Heimatschule fiir die Beschulung chronisch kranker Kinder zustindig, wobei beim
Ubergang zuriick in diese Mingel im Kompetenztransfer anzuprangern sind. Mittlerweile
werden in der Literatur einige Reintegrationsprogramme beschrieben, die versuchen, eben

diesen Ubergang zu unterstiitzen und oftmals verschiedene Beteiligte nach lingerem

Klinikaufenthalt auf die Riickkehr in die Schule vorbereiten (Shaw & McCabe, 2008).
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Das Modell von Madan-Swain et al. (2004, zitiert nach Shaw & McCabe, 2008) gliedert
diese Transition etwa in drei Phasen. In der ersten Phase wird demnach die Transition
vorbereitet, etwa durch das Einleiten von Unterstiitzung von anderen, das Vorbereiten von
Instruktionen fiir Klinik und Zuhause und das Informieren der Schulkameradinnen und -
kameraden. In der zweiten Phase findet Kommunikation zwischen Klinik und Schule
statt, es wird ein Unterstiitzungsplan entwickelt und es werden Vorbereitungen fiir
eventuelle Abwesenheiten und psychosoziale Anpassungsprobleme getroffen. In der
dritten und finalen Phase wird die Kommunikation zwischen Klinik, Schule und Familie
des betroffenen Kindes aufrechterhalten (Madan-Swain et al., 2004, zitiert nach Shaw &
McCabe, 2008).

Hirsch-Herzogenrath und Schleider (2014) interviewten 46 Schulen fiir psychisch bzw.
psychosomatisch Kranke in Baden-Wiirttemberg und Hessen beziiglich des
Reintegrationsprozesses. Dabei gaben 45 der Schulen an, die Schiilerinnen und Schiiler
auf die Wiedereingliederung in die Heimatschule vorzubereiten und zu beraten. Von 90%
der Schulen wurde berichtet, telefonisch mit der Heimatschule Kontakt aufzunechmen. Die
Mehrheit der Schulen fiir Kranke berichtete Kooperationen mit der Heimatschule vor und
wiahrend der Wiedereingliederung des betroffenen Kindes, im Anschluss daran wurde
eine Zusammenarbeit jedoch selten bejaht. Damit wird im Zeitraum nach der
Reintegration in die Heimatschule den Empfehlungen aus der sonderpddagogischen
Praxis kaum Folge geleistet, was nach einer Verbesserung des Reintegrationsprozesses

verlangt (Hirsch-Herzogenrath & Schleider, 2014).

Shaw und McCabe (2008) geben zu bedenken, dass die verdnderten Rahmenbedingungen
— lange Krankenhausaufenthalte konnen mehr und mehr vermieden werden — dazu fiihren,
dass die traditionelle Transition von der Klinik zuriick in die Schule an Bedeutung
abnimmt und so umfassende Ubergangspline von der Klinik in die Schule immer mehr
den Einbezug von Zuhause und Familie bendtigen. Die Autoren konkludieren, dass
Schulen flexibler auf betroffene Schiilerinnen und Schiiler eingehen miissen und
individualisierte Bildungsplidne, die die schulischen, sozioemotionalen und physischen

Bediirfnisse des Kindes adressieren, vonnoten sind (Shaw & McCabe, 2008).
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3.2.1. Der Einsatz von Reintegrationslehrkraften an der Universitatsklinik fur

Kinder- und Jugendheilkunde Wien

An der Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde der Medizinischen Universitét
Wien fungieren gemiB3 dem Stadtschulrat Wien (2012) sogenannte Reintegrations-
lehrkrifte als Bindeglied zwischen Klinik und Heimatschule im Rahmen der schulischen
Wiedereingliederung chronisch kranker Schiilerinnen und Schiiler. Die Téatigkeiten einer

solchen Reintegrationslehrkraft umfassen demzufolge:

e die Informationsbeschaffung iliber das betroffene Kind,
e die Kontaktaufnahme und den Informationsaustausch mit der Heimatschule,

e die Entwicklung von Konzepten und Zielen zur erfolgreichen
Wiedereingliederung,

e den FEinbezug verschiedener Bezugspersonen des Kindes im Rahmen eines
prozessorientierten Informationsaustausches,

e die individuelle Betreuung der bzw. des Betroffenen,
e die Netzwerkarbeit

e und die Nachbetreuung.

Ubergeordnete Ziele dieses individualisierten Ansatzes sind die gelungene Reintegration
des betroffenen Kindes sowie die Weitergabe von Informationen an Lehrkrifte
(Stadtschulrat Wien, 2012). Beispielhaft konnen an dieser Stelle die neuroonkologischen
Tagesklinik sowie die neuroonkologische Nachsorgeambulanz der Universititsklinik fiir
Kinder- und Jugendheilkunde in Wien genannt werden, wo eine Heilstétten-
Reintegrations-Lehrerin speziell fiir die Bediirfnisse von Betroffenen eines Tumors des
zentralen Nervensystems beim Ubergang von der Klinik- zuriick in die Heimatschule

zustandig ist (Medizinische Universitit Wien, n.d.).

3.3. Schulische Folgen chronischer Erkrankungen

Wie in Kapitel 2 ausfiihrlich dargestellt, sind chronische Erkrankungen hdufig mit einer
Bandbreite an neuropsychologischen Schwierigkeiten und Problembereichen assoziiert.
Dies wirkt sich auch auf die schulische Situation Betroffener aus. Bei Durchsicht der
Literatur wird deutlich, dass auch die in Kapitel 1.3 beschriebenen Erkrankungen oftmals
nicht ohne Folgen im Schulalltag bleiben. Beschrieben werden Probleme verschiedener
Art etwa bei Kindern und Jugendlichen mit neuroonkologischen Erkrankungen (Upton &

Eiser, 2006), mit (aktiven) Epilepsien (Jonsson et al., 2014; Kellermann et al., 2015), mit
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Diabetes (Hien & Bohm, 2005), mit PKU (Bosch et al., 2007), mit Herz-Kreislauf-
Erkrankungen (Bellinger & Newburger, 2010; Kux, 2008), und mit Nierenerkrankungen
im Endstadium (Neul et al., 2013).

3.3.1. Umgang mit Lehrkraften, Mitschilerinnen und Mitschilern

Die Reaktion von Schulkameradinnen und Schulkameraden sowie Lehrkriften auf
Schiilerinnen und Schiiler mit einer chronischen Erkrankung sind keineswegs immer

positiv und unproblematisch.

Clay, Cortina, Harper, Cocco und Drotar (2004) berichten, dass chronische Erkrankungen
fiir die tigliche Arbeit von Lehrkriften durchaus keine Seltenheit besitzen — so berichtete
in ihrer Studie nahezu jede der 480 in den USA befragten Lehrkréfte, eine Schiilerin oder
einen Schiiler mit einer chronischen Erkrankung zu kennen, wobei Asthma, Diabetes,
Epilepsien und Krebserkrankungen am hdufigsten genannt wurden. Zugleich sehen sich
Lehrkrifte im Umgang mit chronisch kranken Kindern und Jugendlichen mangels
Thematisierung in der Aus- und Weiterbildung oftmals iiberfordert (z.B. Clay et al., 2004;
Damm & Hutter, 2009; Niethammer, 2014; Prpic et al., 2003). Clay et al. (2004) weisen
darauf hin, dass es sich dabei keineswegs um Einzelfdlle oder geographische
Besonderheiten handelt, sondern um ein weitreichendes Phdnomen. Daher verwundern
die Ergebnisse der Studie von Prpic et al. (2003) wenig, die seitens der Lehrkrifte
fehlerhafte Einschitzungen zu Fidhigkeiten und Verhalten epilepsiekranker Kinder
offenbarten. Einer ndheren Betrachtung unterzogen Abulhamail et al. (2014) sowie
Bishop und Slevin (2004) die Einstellung von Lehrkréiften gegeniiber der Erkrankung.
Erstere zeigten, dass die Einstellungen von Grundschullehrkréften zu Epilepsien stark mit
threm Wissen dariiber zusammenhingen. Zu dhnlichen Ergebnissen kommen Bishop und
Slevin (2004), denen zufolge nahezu ein Drittel der Lehrkréfte nur schlechte Kenntnisse
iiber die Erkrankung vorweisen kann, was wiederum mit einer negativeren Einstellung
dazu assoziiert war. Die Einstellungen waren positiver bei Lehrkréften, die viel Erfahrung
im Lehrberuf aufwiesen und bereits in der Vergangenheit epilepsiekranke Kinder
unterrichtet hatten. Im Zusammenhang mit einem Typ-1-Diabetes berichteten Eltern,
Freeborn, Loucks, Dyches, Roper und Mandleco (2013) zufolge, Schwierigkeiten bei der
Kontaktaufnahme mit dem Schulpersonal sowie dessen Kooperationsbereitschaft. Kux
(2008) nennt einen Mangel an Flexibilitdt von Seiten der Verantwortlichen in der Schule

als Schwierigkeit, wenn es etwa um die Teilnahme kardiologisch erkrankter Kinder und
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Jugendlicher am Sportunterricht und den Umgang mit einer reduzierten kdrperlichen
Belastbarkeit geht. In der Studie von Yilmaz et al. (2014) wurde gezeigt, dass Kinder und
Jugendliche, die wegen Krebs behandelt wurden und nicht am Sportunterricht teilnahmen,
von Lehrkriften dennoch gut bewertet wurden. Die Autorinnen und Autoren fiihren dies
darauf zuriick, dass Lehrkrifte vermeiden wollen, dass sich betroffene Schiilerinnen und

Schiiler ausgeschlossen fiihlen.

Betrachtet man die Situation in der Peergroup, so werden auch hier oftmals Probleme
geschildert. Yeo und Sawyer (2005) fassen etwa zusammen, dass chronisch erkrankte
Kinder und Jugendliche eher gefdhrdet sind, sozial isoliert zu sein und eine reduzierte
Teilhabe bei Freizeit- und Sportaktivititen zu haben. Ubereinstimmend berichtet Shiu
(2001), dass die Beziehungen mit Gleichaltrigen und das Kniipfen von Freundschaften
sich fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche vergleichsweise schwierig gestalten,
nicht zuletzt aufgrund der Unterbrechungen durch krankheitsbedingte Fehlzeiten. Fiir
Kinder und Jugendliche, die wegen eines Gehirntumors behandelt worden waren,
berichten Upton und Eiser (2006) u.a. mehr Probleme mit sozialen Beziehungen zu
Gleichaltrigen und weniger prosoziales Verhalten. Thnen zufolge nannte die Hélfte der
Miitter von Betroffenen solche Schwierigkeiten, wobei auch von ,,Bullying® und sozialer
Isolation die Rede war. Auch fiir epilepsiekranke Kinder und Jugendliche werden soziale
Schwierigkeiten genannt (Braakman et al., 2012; Conant et al., 2010). Laut Niethammer
(2014) sind an Krebs erkrankte Kinder und Jugendliche nicht selten mit Reaktionen wie
Unsicherheit, Vermeidung, Unverstindnis und mangelnder Sensibilitdt auch von Seiten
der Mitschiilerinnen und Mitschiiler konfrontiert. Von weniger engen Freunden und
einem begrenzten sozialen Netzwerk berichteten Uberlebende einer Krebserkrankung im

Kindesalter in der Studie von Yilmaz et al. (2014).

3.3.2.  Schulleistungen und Bildungsabschlisse

Oftmals werden fiir chronische Erkrankungen im Allgemeinen bzw. fiir einige spezifische
Erkrankungen Auswirkungen auf die schulischen Leistungen berichtet. Dabei darf die
Rolle der in Kapitel 0 genauer dargestellten Fehlzeiten nicht auler Acht gelassen werden,
die nicht selten mit einem Abfall schulischer Leistungen zusammenhéngen (z.B. Martinez

& Ercikan, 2009; Shiu, 2001; Yeo & Sawyer, 2005).

Shiu (2001) sowie Yeo und Sawyer (2005) berichten Schulleistungsprobleme bei

chronisch kranken Kindern und Jugendlichen. Konkreter nennen Martinez und Ercikan
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(2009) fiir Betroffene schlechtere Leistungen bei der Bearbeitung einer
Mathematikaufgabe. Einen Vergleich verschiedener chronischer Erkrankungen nahmen
Crump et al. (2013) vor, wobei sie schlechtere Mathematik- und Englischleistungen bei
Kindern und Jugendlichen mit Beeintrdchtigungen in der neurologischen Entwicklung
sowie mit Anfallsleiden fanden. Kinder mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder Diabetes
zeigten in ihrer Studie hingegen keine schlechteren Schulleistungen. Eine Spannweite an
Lernproblemen berichten Upton und Eiser (2006) fiir Kinder und Jugendliche nach einer
Gehirntumorbehandlung. Thnen zufolge sind Dbesonders héiufig Lese- und
Rechenfdhigkeiten beeintriachtigt. Pletschko et al. (2013) konkludieren, dass die neuro-
kognitiven Langzeitauswirkungen bei Uberlebenden einer Gehirntumorerkrankung im
Kindesalter nicht selten auch deren schulische Leistungsfahigkeit beeintrachtigen. Ribi et
al. (2005) kommen in ihrer Studie zu den Langzeitauswirkungen von Medulloblastomen
bei Kindern und Jugendlichen zu &hnlichen Ergebnissen: Mehr als zwei Drittel der
Patientinnen und Patienten mit Beeintrdchtigungen in der Intelligenz hatten Schul-
probleme. Dariiber hinaus waren die meisten der Betroffenen im arbeitsfadhigen Alter
nicht zum Ausiiben ihres Wunschberufes in der Lage, da ihnen ein Erreichen der
notwendigen Qualifikation verwehrt blieb. Mit den Schulleistungen von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsien beschiftigen sich auch Williams et al. (2001) sowie Russ et
al. (2012). Erstere fanden bei Kindern und Jugendlichen mit idiopathischen oder
kryptogenen Epilepsien durchschnittliche Leistungen bei Schulaufgaben, wobei die
auditive Aufmerksamkeit ein guter Priddiktor war. Letztere kommen zu weniger
optimistischen Einschidtzungen — sie fanden bei Epilepsiepatientinnen und -patienten ein
hoheres Risiko fiir Klassenwiederholungen und Schulprobleme. Keine Auffalligkeiten im
Schulerfolg junger Diabetikerinnen und Diabetiker berichtet Lange (2008). Anderes wird
fiir Kinder und Jugendliche mit PKU genannt — Anthsel (2010) etwa spricht von
Schulschwierigkeiten bei Betroffenen, wobei insbesondere Schwierigkeiten in
Mathematik Erwidhnung finden. Bone et al. (2012) sowie Brumm et al. (2010) bestétigen
die genannten Schulschwierigkeiten. In der Studie von Bosch et al. (2007) wurden
hingegen keine Unterschiede in den Bildungsabschliissen von jungen Erwachsenen mit
und ohne diese Erkrankung festgehalten. Im Falle einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter stellen Bonneau et al. (2011) sowie Yilmaz et al. (2014) héiufigere Klassen-
wiederholungen als bei gesunden Gleichaltrigen fest. Jungen Asthmatikerinnen und
Asthmatikern attestieren Silverstein et al. (2001) dhnliche Schulleistungen wie gesunden

Gleichaltrigen.
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3.3.3. Fehlzeiten

In einigen Arbeiten werden Fehlzeiten bei verschiedenen chronischen Erkrankungen als
Problem geschildert, was nicht selten mit einem Leistungsabfall in der Schule oder der
Wiederholung einer Klasse sowie reduzierter schulischer Teilhabe in Zusammenhang

gebracht wird (z.B. Shiu, 2001; Yeo & Sawyer, 2005).

Berichtet werden vermehrte Fehlzeiten bzw. ein hoheres Risiko dafiir etwa fiir Kinder und
Jugendliche mit Gehirntumoren (Upton & Eiser, 2006), Typ-1-Diabetes (Glaab, Brown &
Daneman, 2005; Wodrich, Hasan & Parent, 2011), Herz-Kreislauf-Erkrankungen (Kux,
2008; Razzaghi et al., 2015), Nierenerkrankungen im Endstadium (Nicholas et al., 2010),
Krebserkrankungen (French et al., 2013; Yilmaz et al., 2014) und Asthma (Silverstein et
al., 2001). Dabei sind groBe Unterschiede in der Anzahl an Fehltagen in der Schule
zwischen verschiedenen Erkrankungen festzuhalten (Shaw & McCabe, 2008). Konkret
wurden fiir Patientinnen und Patienten mit einem Typ-1-Diabetes ca. drei zusétzliche
Fehltage im Schuljahr (Glaab et al., 2005), fiir Schiilerinnen und Schiiler mit Asthma
etwa zwei berichtet (Silverstein et al., 2001). Shaw und McCabe (2008) fassen deutlich
mehr Fehltage zusammen — fiir Asthma, Krebserkrankungen, zystische Fibrose, HIV,
Diabetes mellitus und Schéddel-Hirn-Traumata konkludieren sie je nach Erkrankung und

Umsténden zehn bis 80 Fehltage im Schuljahr.

Beim Thema Fehlzeiten scheinen die Eltern eine groBle Rolle zu spielen: Shiu (2001)
attestiert Eltern chronisch kranker Kinder vergleichsweise groflere Vorsicht bei leichten
Infekten ihres Kindes, was demnach oft von Lehrkriften pauschal auf die chronische
Erkrankung zuriickgefiihrt und nicht hinterfragt wird. Auch Glaab et al. (2005) nennen
die Einstellung der Eltern zum Schulbesuch als wesentlichen Faktor fiir Fehlzeiten bei
Diabetes; Logan, Simons und Carpino (2012) identifizieren beschiitzendes und
katastrophisierendes Verhalten von Eltern als ausschlaggebend fiir schulische Fehlzeiten
von Kindern mit chronischem Schmerz. Shiu (2001) ergidnzt, dass die wahrgenommene
Unterstiitzung durch Lehrkréfte, Gleichaltrige und Schulbedienstete auch Einfluss auf die
Anwesenheit chronisch kranker Kinder in der Schule hat. Zusétzliche bedeutende
Faktoren fiir Fehltage in der Schule bei jungen Diabetikerinnen und Diabetikern sind
Glaab et al. (2005) zufolge eine schlechtere Stoffwechselkontrolle und eine kiirzere
Erkrankungsdauer. French et al. (2013) assoziieren ldngere Fehlzeiten in der Schule bei
Uberlebenden einer onkologischen Erkrankung im Kindesalter mit einer schlechteren

kindlichen Lebensqualitét.
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3.4. Vorschlage und Initiativen zur Verbesserung der Situation

Der Ruf nach Unterstiitzung beim Schulbesuch chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher wird in einem grof8en Anteil der zitierten Arbeiten laut. Zur Verbesserung
der Situation geben einige Autorinnen und Autoren Vorschlige, die sich inhaltlich in die
Bereiche Informationsmafnahmen, Unterstiitzung und Kooperation gliedern lassen. In
Tabelle 15 findet sich eine Auflistung dieser Ansatzpunkte. Aufgrund ihrer universellen

Natur wird auf eine Zuordnung der Vorschldge zu Erkrankungsbildern verzichtet.

Tabelle 15: Verbesserungsvorschldge fiir die schulische Situation chronisch kranker Kinder und Jugendlicher
aus ausgewdihlten Studien

Vorschlag Quellen

Information

Information der Lehrkrafte und/oder Mitschiilerinnen Clay et al., 2004; Freeborn et al.,

und Mitschiler 2013; Kimmig, 2014; Prpic et al.,
2003

Ausgabe von Informationsmaterial an Lehrkrafte, Bagshaw, Ferrie & Kerr, 2012;

Kommunikation (ber die Erkrankung Hurter & Danne, 2005;
Niethammer, 2014

Informierendes Gesprach mit allen Beteiligten zu Freeborn et al., 2013

Beginn des Schuljahres

Unterstiitzung
Unterstitzung bei der Riickkehr in die Heimatschule Bonneau et al., 2011
Gezielte Interventionen: bildungs-, medizinische und Crump et al., 2013
soziale Betreuung
Forderung des Kontaktes zu Schulkameradinnen und - Kimmig, 2014

kameraden bei Klinikaufenthalt, Einbindung der bzw.
des Betroffenen in Schulveranstaltungen (z.B. Ausfliige,
Schullandheim)

Kooperation
Engere Zusammenarbeit zwischen Klinik und Schule Upton & Eiser, 2006
sowie Informationsweitergabe
Zusammenarbeit zwischen Kinder- und Clay et al., 2004
Schulpsychologinnen und -psychologen
System der Weitergabe gesundheitsbezogener Mukherjee, Lightfoot & Sloper,
Information zwischen Versorgungseinrichtung und 2000
Schule
Besuche von Kliniklehrkraften in den Heimatschulen Niethammer, 2014

Sonstiges

Transparenz und Flexibilitat beim Nachteilsausgleich Kimmig, 2014
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Einige bereits existierende Broschiiren setzen am ersten Punkt — der Information — an. Als

Beispiele konnen etwa die folgend aufgelisteten genannt werden:

,Chronische Erkrankungen als Problem und Thema in Schule und Unterricht* von
Etschenberg (2001): Handreichung fiir Lehrkrifte zur allgemeinen Information

iber chronische Erkrankungen und deren Einfluss in der Schule.

»FIT fir die Schule: Fair — Integriert — Transparent” von Leiss, Kutschera,
Schwarzinger, Pletschko und Voit (2014): Broschiire fiir Lehrkréifte zur
schulischen (Re-)Integration von Kindern und Jugendlichen mit einem Hirntumor.

»Epilepsie in Schule und Unterricht“ vom ModellProjekt Epilepsie (2009):
Handreichung fiir Lehrkrifte zu relevanten Thematiken in Zusammenhang mit

Epilepsie in der Schule, Sammlung von Angeboten fiir Eltern, Schiilerinnen und
Schiiler.

,Kinder mit Diabetes in der Schule® von Petersen et al. (2010): Broschiire fiir
Lehrkrifte zum Thema Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes in
der Schule.

,,Herzkranke Kinder in der Schule® vom Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
(2012): Informationsbroschiire fiir Lehrkrifte, Eltern und Jugendliche iiber
Herzerkrankungen im Kindes- und Jugendalter sowie praktisch und rechtlich

relevante Aspekte diesbeziiglich.
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4. International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF)

4.1. Struktur und Ziele der ICF

Die ,,Internationale Klassifikation der Funktionsfdhigkeit, Behinderung und Gesundheit*
(,,International Classification of Functioning, Disability and Health**) wurde erstmals im
Jahr 2001 von der WHO herausgegeben (DIMDI, 2005). Sie ist die Nachfolgeversion der
wInternational Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps®™ der WHO aus

dem Jahr 1980 (DIMDI, 2005).

Bei der ICF handelt es sich um ein mehrdimensionales Klassifikationssystem fiir
Gesundheitszustinde und mit Gesundheit in Zusammenhang stehende Zustéinde, wobei
der Schwerpunkt dabei auf den Elementen funktionaler Gesundheit eines Menschen liegt
(DIMDI, 2005). Funktionale Gesundheit umfasst im Sinne der ICF korperliche und
mentale Funktionen und Strukturen, die Féhigkeit, Aktivititen nachzugehen wie dies von
gesunden Menschen erwartet wird, wie auch die einschrinkungsfreiec Teilhabe/

Partizipation an allen fiir die Person relevanten Lebensbereichen (DIMDI, 2005).

Die ICF basiert auf einem bio-psycho-sozialen Rahmenmodell; dies impliziert, dass eine
Beeintrachtigung nicht wie im bio-medizinischen Modell iiblich als aus einer Krankheit
resultierendes Problem einer Person, sondern primir als gesellschaftlich verursachtes
Problem betrachtet wird (Kraus de Camargo & Simon, 2013). Das Klassifikationssystem
ist nicht als defizit-, sondern ressourcenorientiertes Instrument zu verstehen: Anstatt von
Krankheitsaspekten und -folgen riickt sie die Faktoren der Gesundheit in den
Vordergrund (DIMDI, 2005). Im Gegensatz zur International Classification of Diseases,
10. Revision (ICD-10; WHO, 2015), welche Krankheiten und Gesundheitsprobleme
klassifiziert, steht die ICF fiir ein integriertes Rahmenmodell, das die Einordnung
vielféltiger mit Gesundheit bzw. Krankheit in Zusammenhang stehender Informationen
ermdglicht (DIMDI, 2005). Somit kénnen ICD und ICF als einander ergénzende
Klassifikationssysteme eingeordnet werden, deren Kombination Sinn hat und zu einer

umfassenderen Betrachtung der Patientin bzw. des Patienten fiihrt (DIMDI, 2005).

Die Ziele der ICF konnen folgendermaflen zusammengefasst werden (DIMDI, 2005):

e Sie bietet eine wissenschaftliche Fundierung fiir ein umfassendes Verstindnis
verschiedener Gesundheitszustinde, deren Hintergriinde und Auswirkungen.
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Sie ermdglicht eine einheitliche Ausdrucksweise iiber Gesundheit und damit
zusammenhdngende Konditionen, wodurch die Verstdndigung iiber Disziplinen

und Hintergriinde hinweg mal3geblich erleichtert wird.
Sie liefert die Option zu internationalen und interdisziplindren Datenvergleichen.

Sie ermoglicht eine systematische Verschliisselung von  Gesundheits-

informationen.

Als tbergreifendes Ziel versteht sich die ICF als Medium, welches erschopfende
Kommunikation zu Gesundheit und damit verbundenen Konditionen ermdglicht
(DIMDI, 2005).

Generell ist die ICF als universell einsetzbar zu verstehen und kann auf alle Menschen

bezogen werden, unabhidngig vom Vorliegen einer Einschrinkung bzw. Behinderung

(DIMDI, 2005). Dafiir wird sie grob in zwei Elemente unterteilt, welche wiederum in

jeweils zwei weitere Bereiche untergliedert sind, dargestellt in Abbildung 4.

Funktions-

fahigkeit und
Behinderung

Kontext-

faktoren

Kérperfunktionen

und -strukturen Umweltfaktoren

Aktivitaten und personliche
Teilhabe Faktoren

Abbildung 4: Komponenten der ICF (in Anlehnung an Kraus de Camargo & Simon, 2013)

Niéher lassen sich die Bereiche wie folgt beschreiben (DIMDI, 2005):

Korperfunktionen bezeichnen die Funktion verschiedener Korpersysteme, z.B.

Sinnesfunktionen.
Korperstrukturen bezeichnen innere und duflere Korperteile, z.B. Arm, Auge.

Aktivitdten bezeichnen konkrete Aufgaben, die von einer Person bewiltigt

werden.

Partizipation bzw. Teilhabe meint das Eingebundensein des Individuums in
spezifischen Situationen.
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o Kontextfaktoren sind umwelt- und personenbezogene Einfliisse, die vorliegen,
z.B. Arbeitsplatz bzw. Schule (Umweltfaktor) sowie Charakter und Lebensstil
(personenbezogener Faktor). Personenbezogene Faktoren sind in der aktuellen ICF
nicht ndher klassifiziert.

Darauf basierend sind die Konditionen fiir funktionale Gesundheit einer Person
Schuntermann (2009) zufolge, wenn diese vor ihrem ganzen Lebenshintergrund

(Kontextfaktoren) korperliche und mentale Funktionen und Strukturen aufweist, die

anerkannten Normen entsprechen (Korperfunktionen und -strukturen), sie in Ausmaf} und

Art zu Tatigkeiten befdhigt ist, wie dies von Personen ohne Gesundheitsproblem erwartet
wird (Aktivitdten) und ihr Dasein in allen fiir sie relevanten Lebensbereichen in dem
Ausmall und der Art entfalten kann, wie dies von Personen ohne Schidigungen der
Korperfunktionen und -strukturen sowie Aktivitdtseinschrinkungen erwartet wird

(Teilhabe).

In der Anwendung bedient sich die ICF eines alphanumerischen Systems, anhand dessen
sich die entsprechenden Gesundheits- und gesundheitsbezogene Faktoren einordnen
lassen (DIMDI, 2005). Dabei stehen die Buchstaben ,,b*, ,s“, ,,d“ und ,e“ fiir die
Elemente des Klassifikationssystems, ndmlich Korperfunktionen (b) und -strukturen (s),
Aktivitdten und Partizipation (d) sowie Umweltfaktoren (e). Es gibt Subkategorien, die
jeweils libergeordneten Kategorien zugeordnet sind. Diese werden mithilfe von Zahlen
gekennzeichnet, sodass sich vier- bis fiinfstellige Codes ergeben (z.B. b1260
,»Extraversion gehort zur Kategorie bl26 , Funktionen von Temperament und
Personlichkeit®). Jeder Person konnen beliebig viele Codes zugeordnet werden, welche
voneinander unabhingig oder miteinander in Zusammenhang stehend sein k&nnen

(DIMDI, 2005).

Seit 2007 gibt es eine spezifische Version fiir Kinder und Jugendliche, ndmlich die ICF-
CY (Kraus de Camargo & Simon, 2013). Zusétzlich zu den Kategorien der ICF beinhaltet
diese in den Bereichen Korperfunktionen und -strukturen, Aktivititen und Teilhabe sowie
Kontextfaktoren ergdnzende Kategorien, um auch eine Darstellung der funktionalen
Gesundheit von kleinen Kindern und Sauglingen moglich zu machen (Kraus de Camargo
& Simon, 2013). Im Bereich der Friihforderung und Sozialpédiatrie erfiillt die ICF-CY
den Zweck, die hier integrierten, fiir das praktische Arbeiten relevanten Informationen in
einheitlicher Nomenklatur detailliert festzuhalten und Grundlagen fiir die Interventions-

planung zu liefern (Kraus de Camargo & Simon, 2013). Zudem wird fiir oftmals sinnvolle
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und notwendige interdisziplindre Arbeitsteams eine gemeinsame Sprache geschaffen und
Kommunikation im Sinne der jungen Patientinnen und Patienten erleichtert (Kraus de

Camargo & Simon, 2013).

4.2. Das Partizipationskonzept

Der Begriff ,,Partizipation* war im Vorgéngermodell der ICF noch nicht integriert und
fand erst mit der Uberarbeitung der ICIDH Einzug in das Klassifikationssystem (DIMDI,
2005). Anstelle des Partizipationsbegriffs fand sich vor dessen Einfiithrung die invers
formulierte Bezeichnung ,,(soziale) Beeintrachtigung® (handicap), die — im Gegensatz

zum Partizipationskonzept — als Attribut einer Person beschrieben wurde (DIMDI, 2005).

Kraus de Camargo und Simon (2013, S. 23) fassen zusammen: ,,Geméal der Philosophie
der ICF soll teilhabeorientiertes Denken unsere Art der Informationsgewinnung
beeinflussen: Nicht das Symptom steht im Mittelpunkt, sondern das Interesse des Kindes
und seiner Eltern an Lebensbereichen und Aktivititen, an denen es/sie teilnehmen
mochte(n). [...] Die ermittelten patientendefinierten Teilhabeziele werden dann zu
iibergeordneten Zielen, auf die sich die Funktionsziele beziechen miissen.* Deutlich geht
aus dieser Erlduterung hervor, dass die Teilhabe bzw. Partizipation eines der
Schliisselelemente der ICF bzw. ICF-CY darstellt. Definiert wird das Konzept ganz
allgemein als ,,das Einbezogensein in eine Lebenssituation® (DIMDI, 2005, S. 19). Eine
Beeintrachtigung dieser ist demnach ,.,ein Problem, das ein Mensch im Hinblick auf sein

Einbezogensein in Lebenssituationen erleben kann.“ (DIMDI, 2005, S. 19).

Als Beurteilungsmerkmale von Aktivitdit und Partizipation werden die Begriffe der
Leistung und der Leistungsfdahigkeit definiert (DIMDI, 2005). Ersterer dient der
Beschreibung dessen, was eine Person in der momentanen, tatsdchlichen Umwelt tut — es
wird also der Aspekt der Umweltfaktoren mit einbezogen. Letzterer beschreibt das
maximale Funktionsniveau einer Person, also die ihr innewohnenden Fahigkeiten zur
Durchfiihrung einer Handlung — hier ist die umweltadjustierte Fahigkeit einer Person
abgebildet (DIMDI, 2005). Anhand einer Skala kdnnen individuelle Auspriagungen einer
Person anhand der beiden Beurteilungsmerkmale eingeordnet werden (sofern spezifiziert

und anwendbar) — Tabelle 16 fasst diese zusammen (DIMDI, 2005).

70



INTERNATIONAL CLASSIFICATION OF FUNCTIONING, DISABILITY AND HEALTH (ICF)

Tabelle 16: Skala zur Beschreibung des AusmafSes eines Problems in den Beurteilungsmerkmalen Leistung
und Leistungsfdhigkeit (in Anlehnung an DIMDI, 2005)

Code Beschreibung

xxx.0 Problem nicht vorhanden
XXX.1 Problem leicht ausgepragt
XXX.2 Problem maRig ausgepragt
XXX.3 Problem erheblich ausgepragt
XXX.4 Problem voll ausgepragt

Egilson und Traustadottir (2009) beschreiben Partizipation bei Kindern und Jugendlichen
als hochkomplexes Konstrukt. Ergdnzend forciert Granlund (2013), dass ein Verstindnis
fiir das komplexe Zusammenspiel von Personen- und Umweltfaktoren und das Erfassen
von Partizipation als multidimensionales Konstrukt notwendig sind, um Kindern und
Jugendlichen, die auf spezielle Unterstiitzung angewiesen sind, zu Partizipation im Alltag
zu verhelfen. Inwiefern das Partizipationskonzept in das Rahmenmodell der ICF

eingeordnet werden kann, ist in Abbildung 5 dargestellt.

Gesundheitsproblem

(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

I
l | }

Korperfunktionen

Partizipation

und —strukturen (Teilhabe)

I | ]
} !

Umweltfaktoren Personenbezogene

¢ . Aktivitaten ¢ .

Faktoren

Abbildung 5: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF (in Anlehnung an DIMDI, 2005)

Im Zentrum der Grafik stehen die Aktivititen einer Person, die von allen anderen
Faktoren beeinflusst werden und vice versa. Dargestellt wird die dynamische
Wechselwirkung, die zwischen den Komponenten des Modells besteht. Dabei ist zu

beachten, dass es sich nicht um ein hierarchisches Modell handelt, sondern eine
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Beeinflussung stets in beide Richtungen erfolgen kann (DIMDI, 2005). Partizipation bzw.
Teilhabe beschreibt die Wechselwirkungen ,,zwischen dem gesundheitlichen Problem

(ICD) einer Person und ihren Umweltfaktoren* (DIMDI, 2005, S. 5).

Aktivititen und Partizipation werden in der ICF mit dem Buchstaben ,,d* kodiert. Welche

Aspekte genau integriert sind, fasst Tabelle 17 zusammen.

Tabelle 17: Aktivitéiten und Partizipation in der ICF (in Anlehnung an DIMDI, 2005)

Code Domdine
dl Lernen und Wissensanwendung
d2 Allgemeine Aufgaben und Anforderungen
d3 Kommunikation

d4 Mobilitat
d5 Selbstversorgung
dé Hausliches Leben

d7 Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen
ds Bedeutende Lebensbereiche
d9 Gemeinschafts-, soziales und staatsbirgerliches Leben

4.2.1. Messung der Partizipation

Im Gegensatz zum im Vorgingermodell der ICF angewandten Begriff ,,(soziale)
Beeintriachtigung® (handicap) handelt es sich bei der Bezeichnung ,,Partizipation® um ein
greif- und messbares Konzept, welches sich ,in vivo®, also im tatsdchlichen
Lebensumfeld der bzw. des Betroffenen dullert (Forsyth & Jarvis, 2002). Dies bezeichnen
Forsyth und Jarvis (2002) als Meilenstein, da die Mdoglichkeit erwichst, die
Auswirkungen von Risikofaktoren und Interventionen auf Basis von Erfahrungen
darzustellen und so den Nutzen von Diensten, die Beeintrichtigungen indirekt
beeinflussen (die beispielsweise auf deren Folgen abzielen und nicht auf die
Beeintrachtigung selbst) messbar machen. Es wird demzufolge z.B. moglich,
Rehabilitationsprogramme zu evaluieren und auch Effekte von Umwelt- und sozialen
Faktoren einzubeziehen. Auch wird es mdoglich, Konsequenzen verschiedener

Gesundheitszustinde in verschiedenen Settings zu vergleichen (Forsyth & Jarvis, 2002).

King (2013) zufolge miissen fiir eine angemessene Beurteilung der Partizipation sowohl
verschiedene Lebensbereiche gemessen als auch spezifische Lebensbereiche wie der
Schulkontext tiefergehend eruiert werden. Der Autorin zufolge ist Teilhabe eng an den

jeweiligen Kontext gebunden.
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Auf einer operationalen Ebene kann Partizipation laut King (2013) unterschiedlich
gemessen werden, z.B. mittels Selbsteinschitzung, mittels Fremdeinschédtzung durch
Stellvertreterinnen und Stellvertreter (zumeist Eltern, manchmal Lehrkrifte), mittels
Beurteilung wahrgenommener Hiirden und Unterstiitzung sowie mittels Erhebung von
Erfahrungen und Verhaltensbeobachtung. Neuere Ansdtze messen Partizipation etwa
durch die Abfrage des Einbezogenseins in einem Moment (somit keine retrospektive
Beurteilung) und durch die Messung von korperlichen Signalen, die die Aktivitit des

autonomen Nervensystems widerspiegeln (King, 2013).

Durch den Einbezug von mehr partizipationsbezogener Information wird der Autorin
zufolge ein umfassenderes Verstindnis der Teilhabe von Kindern und Jugendlichen mit
Beeintrachtigungen gewonnen, was als Basis fiir Interventionen und letztendlich eine

Verbesserung der tatsidchlichen Partizipation dienen kann.
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ZIELE UND FRAGESTELLUNGEN DER VORLIEGENDEN ARBEIT

5. Ziele und Fragestellungen der vorliegenden Arbeit

Ubergeordnetes Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, partizipationsbezogene Information
iiber Kinder und Jugendliche mit verschiedenen chronischen Erkrankungen zu gewinnen.
Der Fokus liegt hierbei auf der Schulsituation, die, wie im theoretischen Teil dieser Arbeit
erldutert, einen wichtigen und oftmals problembehafteten Kontext fiir Kinder und
Jugendliche mit chronischen Erkrankungen darstellt. Bisherige Forschungsarbeiten dazu
setzten sich nur mit Teilbereichen der Schulsituation chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher auseinander (vgl. Kapitel 3.3.1, Kapitel 3.3.2 und Kapitel 0). Mit den
Schulischen Partizipationsskalen 24/7 (S-PS 24/7) von Pletschko, Schwarzinger, Weiler
und Leiss (2015) liegt nun ein qualitativ hochwertiges Instrument vor, das es moglich
macht, die schulische Teilhabe von Kindern und Jugendlichen differenziert zu betrachten.
Vorangegangene Studien von Pletschko (2014) und Lehner (2011) analysierten detailliert
die schulische Partizipation von Kindern und Jugendlichen mit verschiedenen ZNS-
Tumoren und gaben einen groben Uberblick iiber die schulische Teilhabe von Kindern
und Jugendlichen mit anderen chronischen Erkrankungen. Beide konkludieren in ihren
Arbeiten, dass weitere Analysen der schulischen Situation chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher mithilfe der S-PS 24/7 notwendig sind. Daher ist es der Anspruch dieser
Arbeit, die schulische Partizipation von Patientinnen und Patienten mit verschiedenen
chronischen Erkrankungen detailliert darzulegen. Daneben interessiert aus o.g. Griinden,
ob in Hinblick auf die schulische Partizipation Unterschiede zwischen Schiilerinnen und
Schiilern mit verschiedenen chronischen Erkrankungen untereinander als auch im
Vergleich mit gesunden Kindern und Jugendlichen bestehen. Aus den dargelegten
Interessen ergeben sich die folgend formulierten Forschungsfragen.

1. Welche Ressourcen und Defizite weisen Patientinnen und Patienten mit
verschiedenen chronischen Erkrankungen hinsichtlich ihrer schulischen
Partizipation auf? Wie sind verschiedene Erkrankungen diesbeziiglich
charakterisiert?

2. Unterscheiden sich chronisch kranke von gesunden Kindern und Jugendlichen in
Hinblick auf die schulische Partizipation?

3. Unterscheiden sich Patientinnen und Patienten mit verschiedenen

Krankheitsbildern untereinander in ihrer schulischen Partizipation?
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6. Methodik und Instrumente

In diesem Kapitel werden die angewendete Methodik und das eingesetzte Untersuchungs-
instrument erldutert. Dazu werden zunichst die Schulischen Partizipationsskalen 24/7

vorgestellt, worauf eine Beschreibung des Untersuchungsdesigns folgt.

6.1. Schulische Partizipationsskalen 24/7 (S-PS 24/7)

Die Schulischen Partizipationsskalen 24/7 (S-PS 24/7) von Pletschko, Schwarzinger,
Weiler und Leiss (2015) sind ein Teil einer Fragebogenbatterie, der der Erfassung der
schulischen Situation onkologisch und chronisch erkrankter Kinder und Jugendlicher aus

subjektiver Sicht dient.

6.1.1. Hintergrund

Entwickelt wurden die Partizipationsskalen 24/7 (Pletschko, Schwarzinger, Weiler &
Leiss, 2015) im Rahmen eines Forschungs- und Dissertationsprojektes an der
Medizinischen Universitdt Wien. Diese umfassen neben den fiir diese Arbeit bedeutsamen
Schulversionen als weiteres Basismodul Fragebogen zur Alltagssituation erkrankter
Kinder und Jugendlicher sowie als Erweiterungsmodul einen Fragebogen, der sich
speziell mit den Aufmerksamkeitsfunktionen der Betroffenen auseinandersetzt (Pletschko
et al, 2015). Alle Fragebogen wurden basierend auf der ICF-CY (s. Kapitel 4)
konstruiert: Herangezogen wurden nach Literaturdurchsicht und Einschdtzung durch
Expertinnen und Experten entsprechende Elemente des Klassifikationssystems aus den
Komponenten Aktivitdten und Partizipation, Korperfunktionen sowie Umweltfaktoren.
Nach testtheoretischen Analysen erfolgte eine Optimierung einiger Items der

urspriinglichen Version (Pletschko et al., 2015).

Ziel der Fragebogen ist es, durch das Erfragen der subjektiv wahrgenommenen
neuropsychologischen Ressourcen und Defizite die im praktischen Arbeiten oftmals
beobachtete Liicke zwischen neuropsychologischen Testergebnissen und Erfahrungen der
betroffenen Kinder und ihrer Familien im Alltag zu schlieBen und so zu einer
umfassenden Einschétzung der bzw. des Betroffenen zu kommen. Als Konsequenz daraus
konnen maBgeschneiderte, bedarfsorientierte Forderungen eingeleitet werden, die auf
bestehende Ressourcen zuriickgreifen und der Stirkung bzw. Kompensation individueller

Defizite dienen (Pletschko et al., 2015).
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Dementsprechend basieren die PS 24/7 auf dem in Abbildung 6 dargestellten
neuropsychologischen Konzept (Pletschko et al., 2015). Hier wird gezeigt, dass die
Teilhabe durch sog. ,Facilitators® vereinfacht und durch sog. ,,Restrictions* erschwert
wird. Zwischen der neuropsychologischen bzw. medizinischen Funktionsdiagnostik und
der erlebten Funktionsfidhigkeit und Teilhabemdglichkeit im Alltag gibt es eine
Schnittmenge — diejenigen neuropsychologischen Stirken und Schwichen, die die
Patientin bzw. der Patient im Alltag erlebt und wahrnimmt. Diese Schnittmenge wird

mithilfe der PS 24/7 erhoben.

FACILITATORS

Neuropsychologische / Funktionsfihigkeit und
Medizinische Teilhabemaglichkeit im

Funktionsdiagnostik Alltag

CTIONS

© Pletschko, 2014

Abbildung 6: Neuropsycholgisches Modell der PS 24/7 (aus: Pletschko et al., 2015, S. 20)

Die Basismodule der PS 24/7 werden weiter untergliedert in verschiedene Ausfithrungen,
die sich jeweils an unterschiedliche Zielgruppen richten. Fiir die Schulversion (S-PS
24/7), die in dieser Arbeit zur Anwendung kommt, existieren die in Tabelle 18

dargestellten Fragebogenausfiihrungen.

Tabelle 18: Fragebogenversionen der S-PS 24/7 (in Anlehnung an Pletschko et al., 2015)

Fragebogen Adressatinnen und Adressaten

S-PS 24/7-G Schilerinnen und Schiiler der 1.-4. Schulstufe (Grundstufe)
S-PS 24/7-SI/SIl  Schilerinnen und Schiler der 5.-12. Schulstufe (Sekundarstufe)
S-PS 24/7-E Eltern

S-PS 24/7-L Lehrkrafte
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Je Version werden hierbei verschiedene Perspektiven erhoben, wobei eine Kombination
mehrerer Fragebogen fiir einen moglichst hohen Informationsgewinn ideal ist (Pletschko
et al., 2015). In der vorliegenden Arbeit wird die Elterneinschitzung niher betrachtet und

somit auf die Version ,,S-PS 24/7-E* (Version 2.3) zuriickgegriffen.

6.1.2. Gestaltung und Vorgabemodus

Zur einfachen Bearbeitung wurde ein besonderes Augenmerk auf die alltagsnahe
Formulierung der Items gelegt (Pletschko et al., 2015). Auch das Antwortformat der
Fragebogen verfolgt dem Autor und den Autorinnen zufolge das Ziel einer moglichst
simplen, selbsterkldrenden und exakten Beantwortung: Hierfiir wurden wo moglich und
sinnvoll visuelle Analogskalen eingesetzt. Neben einer verbalen Bezeichnung dienen
Symbole einer Regenwolke und einer Sonne bzw. eine breiter werdende Linie der
Darstellung von Anfangs- und Endpunkt der Skala (s. Abbildung 7, Abbildung 8). Sofern
die Beantwortung einzelner Items der ausfiillenden Person nicht moglich ist, kann in
Ausnahmefillen auf die Antwortalternative ,,kann ich nicht beurteilen* zuriickgegriffen

werden (Pletschko et al., 2015).

Aufgaben in der Schule

nie immer K ich nicht
o o ann ich nic
schafft mein Kind m ] beurteilen

Aufmerksamkeit

die Aufmerksamkeit
tber eine langere L |
Zeitspanne aufrecht -
erhalten

Abbildung 7: Item der S-PS 24/7-E (Version 2.3) mit Regenwolke und Sonne als Anfangs- und Endpunkt der
Skala (aus: Pletschko, Schwarzinger & Leiss, 2010, S.2; verkleinerte Darstellung)

Mein Kind ...

kann ich nicht
beurteilen

... fihlt sich wohl in seiner/ihrer -
Klasse. //_ =

Abbildung 8: Item der S-PS 24/7-E (Version 2.3) mit einer breiter werdenden Linie zur Symbolisierung der
Analogskala (aus: Pletschko, Schwarzinger & Leiss, 2010, S. 9; verkleinerte Darstellung)

gar nicht immer
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Um die soziale Situation des Kindes innerhalb seiner Schulklasse zu erheben, sind im
Fragebogen zwei Items speziell hierfiir konzipiert. Hierbei wird zum einen nach der
Position des Kindes in der Klasse gefragt, wobei eine von drei Alternativen gewéhlt
werden kann: ,Allein‘ (visualisiert durch ein einzelnes Strichménnchen), ,Kleine Gruppe*
(visualisiert durch wenige Strichménnchen) und ,GroBBe Gruppe‘ (visualisiert durch viele
Strichmédnnchen). Zum anderen wird gefragt, wie viele gute Freundinnen und Freunde das
Kind in seiner Schulklasse hat; Beantwortet wird dieses Item durch das Einsetzen einer

Zahl.

Der Einsatz der S-PS 24/7 ist in einem Altersbereich von 6,0 bis 18,11 Jahre vorgesehen —
in Einzelfillen wird auch eine Vorgabemoglichkeit bei Personen, die dlter als 18,11 Jahre
sind, erwdhnt, wobei eine eingeschrinkte Interpretierbarkeit zu bedenken ist (Pletschko et
al., 2015). Die Vorgabe der S-PS 24/7 erfolgt im Papier-Bleistift-Modus; der Autor und
die Autorinnen quantifizieren die Dauer der Verfahrensdurchfiihrung mit ca. 15 Minuten.
Auf der ersten Seite des Verfahrens befindet sich ein kurzer Einleitungstext, der erklart
wie der Fragebogen ausgefiillt werden soll und die Befragten zur eigenstindigen

Bearbeitung erméchtigt (Pletschko et al., 2015).

6.1.3. Skalen und Items der S-PS 24/7-E

Wie cinleitend beschrieben, decken die Items der S-PS 24/7 verschiedene in der ICF-CY
beschriebene Funktionen (vgl. Kapitel 4.1) ab. Diese umfassen Funktionen der Aktivitit
und Partizipation (mit ,d* gekennzeichnet), Korperfunktionen und -strukturen (mit ,b‘
gekennzeichnet) und Umweltfaktoren (mit ,e‘ gekennzeichnet) und beziehen sich u.a. auf

neurokognitive und psychosoziale Aspekte. Tabelle 19 fasst zusammen, welche

Funktionen in der S-PS 24/7-E (Version 2.3) erfasst werden.

Eine genauere Beschreibung der Items, die den jeweiligen Funktionen zugeordnet sind,

findet sich in Tabelle 20 bis

Tabelle 30. Hierbei sind jeweils der zugehdrige ICF-Code, die Bezeichnung der Funktion

sowie die [temformulierung aufgelistet.
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Tabelle 19: Funktionen, die in den S-PS 24/7-E (Version 2.3) erfasst werden

Funktion

Aufmerksamkeit
Gedachtnis
Denken
Hohere kognitive Funktionen
Lernen und Wissensanwendung
Psychische Energie und Antrieb
Emotionale Funktionen
Kommunikation
Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen
Temperament und Personlichkeit
Unterstitzung und Beziehungen
Fortbewegung
Feinmotorischer Handgebrauch
Allgemeine Aufgaben und Anforderungen
Selbstversorgung

Die Analysen von Pletschko (2014) zeigten Schwierigkeiten bei der Beantwortung
vereinzelter [tems. Das Item ,b1470: Psychomotorische Kontrolle® (s. Tabelle 20) konnte
thm zufolge als nicht eindeutig zu beantworten identifiziert werden. Die Items ,b1640:
Das Abstraktionsvermdgen betreffende Funktionen® (s.Tabelle 23) und ,b1721: Das
komplexe Rechnen betreffende Funktionen® (s.Tabelle 24) wurden als schwierig zu
beantworten identifiziert (Pletschko, 2014). Diese drei Items werden daher auch in der
vorliegenden Arbeit nicht zur Berechnung der Skalen-Gesamtwerte herangezogen und
sind in den nachfolgenden Tabellen mit einem Stern (*) markiert. Die beiden
durchgehend fett hervorgehobenen Items ,d720: Komplexe interpersonelle Beziehungen*
und ,d7500: Informelle Beziehungen zu Gleichaltrigen® (s. Tabelle 28) sind vom {ibrigen
Antwortformat abweichend und kénnen daher nur qualitativ ausgewertet werden, weshalb
kein Einbezug in den Skalen-Gesamtwert erfolgen kann. Kursiv hervorgehoben sind die
Items, welche im Fragebogen invers formuliert sind und fiir die Berechnung des
Skalenmittelwertes in umgepolter Form einbezogen wurden (s. Tabelle 25, Tabelle 29).
Fiir die Skala ,Unterstiitzung und Beziehungen‘ wurde aufgrund der vielen fehlenden
Werte in vorangegangenen Analysen (Pletschko, 2014) kein Skalenmittelwert berechnet;
Die Skala ,Selbstversorgung‘ geht ebenfalls nur als Item in die Analysen ein, da die Skala
nur aus einem Item besteht. Die beiden Skalen ,Selbstversorgung® und ,Unterstiitzung
und Beziehungen® (vgl. Tabelle 16, Tabelle 17) beziehen sich auf krankheitsspezifische

Aspekte und sind somit nur fiir (chronisch) kranke Kinder und Jugendliche von Relevanz.
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Fiir die vorliegende Arbeit wurden die Skalen inhaltlich gegliedert in neurokognitive
Skalen, psychosoziale Skalen und sonstige Skalen, wie in der folgenden Auflistung

deutlich wird.

6.1.3.1. Neurokognitive Skalen

Tabelle 20: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Funktionen der Aufmerksamkeit (in Anlehnung an Pletschko, 2014;
Pletschko et al., 2015)

Funktionen der Aufmerksamkeit
b1400 Daueraufmerksamkeit Die Aufmerksamkeit liber eine langere Zeitspanne aufrecht
erhalten
b1401 Wechsel oder Lenkung  Trotz Ablenkung bei der Sache bleiben kénnen

der Aufmerksamkeit

b1402 Geteilte Mehreres gleichzeitig verarbeiten kénnen (z.B. zuhéren und
Aufmerksamkeit mitschreiben, Musik héren und lesen)
b1470* Psychomotorische Handlungen in einem angemessenen Tempo (nicht zu
Kontrolle schnell und nicht zu langsam) beenden kdénnen (z.B.
Abschreiben, Aufrdumen)
b1440 Arbeitsgedachtnis Losen von Aufgaben, die das Arbeitsgedachtnis verlangen

(z.B. Merken von Zwischenergebnissen beim Rechnen,
Nicht-Vergessen, was er/sie gerade sagen oder tun wollte)

Tabelle 21: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Funktionen des Geddchtnisses (in Anlehnung an Pletschko, 2014;
Pletschko et al., 2015)

Funktionen des Gedachtnisses
b1440 Kurzzeitgedachtnis Lésen von Aufgaben, die das Arbeitsgedachtnis verlangen
(z.B. Merken von Zwischenergebnissen beim Rechnen,
Nicht-Vergessen, was er/sie gerade sagen oder tun wollte)

b1441 Langzeitgedachtnis Inhalte ins Langzeitgedachtnis einspeichern kénnen (z.B.
durch Wiederholung)
b1442 Abrufen von Sich an Dinge genau dann erinnern, wenn sie gebraucht
Gedichtnisinhalten werden (z.B. Vokabeln, Jahreszahlen, Namen, Passworter)
b1448 Gedachtniskapazitat Ausreichende Merkfahigkeit haben, um den gesamten

Lehrstoff zu erlernen

Tabelle 22: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Funktionen des Denkens (in Anlehnung an Pletschko, 2014, Pletschko
etal.,, 2015)

Funktionen des Denkens
b1600 Denktempo Rasches Verstehen der Aufgabenstellung
b1601 Form des Denkens Logisch bzw. geordnet denken kénnen
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Tabelle 23: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Héhere kognitive Funktionen (in Anlehnung an Pletschko, 2014;
Pletschko et al., 2015)

Hohere kognitive Funktionen

b1640* Das Fahigkeit zum abstrakten Denken losgel6st von
Abstraktionsvermégen konkreten Gegebenheiten (z.B. Kategorien oder
betreffende Funktionen Uberbegriffe bilden)
bl641 Das Organisieren und Planen und Organisieren (z.B. sich selbststandig auf den
Planen betreffende Unterricht vorbereiten)
Funktionen
b1642 Das Zeitmanagement Einen Zeitplan erstellen kénnen (z.B. fir Hausibungen,
betreffende Funktionen Lern- und Freizeit einteilen)
Einen Zeitplan einhalten kénnen
b1643 Kognitive Flexibilitat Sich flexibel auf neue Situationen einstellen kdnnen
(z.B. sich zwischen zwei Fachern gedanklich umstellen)
bl644 Das Einsichtsvermogen Bescheid wissen liber eigene Starken und Schwachen
betreffende Funktionen Rickmeldungen in seine/ihre Entscheidungen
miteinbeziehen und sein/ihr Verhalten daran anpassen
kénnen
b1645 Das Urteilsvermogen Gegebenheiten und Situationen richtig einschatzen und
betreffende Funktionen beurteilen konnen (z.B. Schulleistungen, soziale
Beziehungen)
b1646 Das Problemldsungs- Bei neuartigen Aufgaben bzw. Problemen richtige

vermogen betreffende
Funktionen

Losungsansatze finden konnen

Tabelle 24: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Lernen und Wissensanwendung (in Anlehnung an Pletschko, 2014;

Pletschko et al., 2015)

Lernen und Wissensanwendung

b1720 Das einfache Rechnen Grundrechnungsarten anwenden kénnen
betreffende Funktionen

b1721* Das komplexe Rechnen Ab der 3. Schulstufe: Komplexere Rechenoperationen
betreffende Funktionen durchfiihren kdnnen (z.B. Textaufgaben, Umsetzen

von Formeln)

d135 Uben Etwas durch Uben lernen

di166 Lesen Lesen

d170 Schreiben Schreiben
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6.1.3.2. Psychosoziale Skalen

Tabelle 25: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs (in Anlehnung
an Pletschko, 2014, Pletschko et al., 2015)

Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs
b130 Funktionen der psychischen  ..fiihlt sich miide in der Schule
Energie und des Antriebs

b1300 Ausmal’ der psychischen Durchhaltevermdégen zeigen (z.B. im Unterricht,
Energie Wandertag, Turnen)
Energie fur den ganzen Schultag haben
b1301 Motivation Sich fiurr das Lernen oder die Hauslibung motivieren
kdnnen
...freut sich auf den Unterricht
b1304 Impulskontrolle Bestimmte Bedirfnisse aufschieben kdnnen (z.B.

trotz Hunger mit dem Essen bis zur Pause warten)

Tabelle 26: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Emotionale Funktionen (in Anlehnung an Pletschko, 2014; Pletschko
etal.,, 2015)

Emotionale Funktionen

b1520 (Situations-) Das fur die jeweilige Situation passende Gefiihl zeigen
Angemessenheit der kénnen (z.B. in einer lustigen Situation lachen)
Emotion

b1521 Affektkontrolle Die fiir die jeweilige Situation passende Gefiihlsstarke

zeigen (z.B. keine libermaRige Verstimmung oder kein
UbermaRiges Lachen bei geringen Anldssen)

Tabelle 27: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Kommunikation (in Anlehnung an Pletschko, 2014; Pletschko et al.,
2015)

Kommunikation

d310 Kommunizieren als Verstehen kénnen, was andere ihm/ihr erzahlen
Empfanger
d330 Kommunizieren als Sender Anderen verstandlich machen kdnnen, was er/sie
sagen will

Tabelle 28: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen (in Anlehnung an
Pletschko, 2014, Pletschko et al., 2015)

Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

d710 Elementare interpersonelle  Gefiihle und Gedanken anderer nachvollziehen
Aktivititen kénnen
d720 Komplexe interpersonelle Wie viele gute Freunde hat lhr Kind in der Klasse?
Beziehungen
d7200 Beziehungen eingehen Freundschaften beginnen kénnen
d7202 Verhalten in Beziehungen Sich so verhalten kdnnen, dass Freundschaften
regulieren aufrecht bleiben
d7400 Mit Autoritatspersonen Mit Autoritdtspersonen angemessen umgehen
umgehen kdnnen
d7500 Informelle Beziehungen zu  Stellen Sie sich vor, dass dies die Klasse lhres Kindes
Gleichaltrigen ist. Kreisen Sie die Figur ein, die die Stellung lhres
Kindes innerhalb der Klassengemeinschaft
wiedergibt.
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Tabelle 29: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Temperament und Persénlichkeit (in Anlehnung an Pletschko, 2014;
Pletschko et al., 2015)

Funktionen von Temperament und Personlichkeit
b126 Funktionen von ...fahlt sich wohl in seiner/ihrer Klasse
Temperament und
Personlichkeit

b1263 Psychische Stabilitat ...fuhlt sich gliicklich/dngstlich/lustig/traurig/zornig in
der Schule
b1266  Selbstvertrauen ...Ist stolz auf seine/ihre Leistungen

..flhlt sich unsicher (zaghaft) in der Schule

Tabelle 30: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Unterstiitzung und Beziehungen (in Anlehnung an Pletschko, 2014;
Pletschko et al., 2015)

Unterstiitzung und Beziehungen

e325 Peers ..sind anders zu ihm/ihr als vor der Krankheit.
Inwiefern:
e330 Autoritatspersonen ...spricht mit ihm/ihr Gber seine/ihre Erkrankung.

...verhalt sich anders zu ihm/ich als vor der
Krankheit. Inwiefern:

6.1.3.3. Sonstige Skalen

Tabelle 31: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Fortbewegung (in Anlehnung an Pletschko, 2014; Pletschko et al.,

2015)
Fortbewegung
d455 Sich auf andere Weise Automatisierte Bewegungsabldufe ausfiuhren
fortbewegen koénnen (z.B. Laufen, Springen, Schwimmen,
Radfahren)
d460 Sich in verschiedenen Sich um Schulgebaude selbststandig problemlos
Umgebungen fortbewegen fortbewegen kénnen

Tabelle 32: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Feinmotorischer Handgebrauch (in Anlehnung an Pletschko, 2014;
Pletschko et al., 2015)

Feinmotorischer Handgebrauch

d170 Schreiben Schreiben
d440 Feinmotorischer Kleine Gegenstande koordiniert handhaben kénnen
Handgebrauch (z.B. mit einer Schere schneiden kénnen)

Tabelle 33: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Allgemeine Aufgaben und Anforderungen (in Anlehnung an
Pletschko, 2014; Pletschko et al., 2015)

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen
di177 Entscheidungen treffen Entscheidungen treffen kdnnen
d2401 Mit Stress umgehen Stress aushalten kdnnen
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Tabelle 34: S-PS 24/7-E (Version 2.3): Selbstversorgung (in Anlehnung an Pletschko, 2014; Pletschko et al.,
2015)

Selbstversorgung
d570 Auf seine Gesundheit achten  Krankheitsbedingte Einschrankungen im Verhalten
berlcksichtigen kénnen (z.B. Medikamente zur
richtigen Zeit einnehmen)

Neben dem ICF-basierten Fragebogenteil werden in den S-PS 24/7 die wichtigsten
soziodemographischen Daten (u.a. Alter, Schulklasse) erfragt. Bei Vorliegen einer
chronischen Erkrankung gibt es zudem ein krankheitsspezifisches Zusatzblatt, in dem
verschiedene Aspekte in Zusammenhang mit der schulischen Teilhabe konkret erfragt
werden. Diese sind u.a. der wahrgenommene Einfluss der Erkrankung auf die schulische
Laufbahn, der Erhalt von UnterstiitzungsmaBBnahmen und krankheitsbedingte

Einschrankungen.

Testtheoretische Analysen (Knasmiiller, 2015; Traunwieser, 2012) zeigten viel-

versprechende Ergebnisse, was die Glite des Verfahrens betrifft.

6.1.4. Auswertung

Die S-PS 24/7 kann auf Item- sowie auf Skalenebene ausgewertet werden (Pletschko et
al., 2015). Es wird von dem Autor und den Autorinnen eine Kombination beider
Auswertungsarten nahegelegt — insbesondere zur Interventionsplanung und zur
Identifikation isolierter Defizite wird empfohlen, die Ergebnisse der einzelnen Items mit
einzubeziehen, um Defizite und Ressourcen genauer lokalisieren zu kdnnen und konkret
festzuhalten, welche Funktionsbereiche davon betroffen sind. Die Auswertung der Skalen

hingegen dient einer globalen Einschidtzung der erfragten Funktionsbereiche.

Um die Werte der einzelnen Items zu ermitteln, werden zundchst die Ergebnisse der
Analogskala mithilfe einer Quantifizierung mittels Lineal auf eine Skala von 0 bis 100
eingeordnet. Die S-PS 24/7 sind so konzipiert, dass, auBer bei negativ gepolten Items, der

Maximalwert 100 fiir Freiheit von Beeintrachtigungen in der jeweiligen Dimension steht.
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6.2. Design

6.2.1. Datenerhebung

Schiilerinnen und Schiiler sowie Eltern und Lehrkréfte der gesunden Kontrollstichprobe
wurden von Mérz 2011 bis Januar 2012 an Schulen in Wien und Niedersterreich mithilfe

des beschriebenen Fragebogens befragt.

Von Seiten der Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde in Wien erfolgte die
Erhebung der chronisch erkrankten Stichprobe (Schiilerinnen und Schiiler, Eltern und
Lehrkréfte) durch dort titige Psychologinnen und Psychologen sowie Praktikantinnen und
Praktikanten aus dem Studiengang Psychologie. Auch Diplomandinnen und
Diplomanden, die die vorangegangenen Arbeiten zur S-PS 24/7 verfasst hatten, waren in
die Datenerhebung involviert. Ambulanzen und Stationen der folgenden Fachrichtungen

beteiligten sich an der Datenerhebung:

e Neuroonkologie,

e Neuropidiatrie,

e Epileptologie,

e Diabetologie,

e Stoffwechselstérungen,
e Kardiologie,

e Nephrologie,

e  Psychosomatik,

e  Autismus.

Fiir die Stichprobe der ZNS-Tumoren wurden zudem Daten von Psychologinnen und
Psychologen an den onkologischen Stationen des Instituts fiir Kinder- und
Jugendheilkunde an der Medizinischen Universitdt Graz sowie des Instituts fiir Kinder-
und Jugendheilkunde an der Landes- Frauen- und Kinderklinik Linz erhoben. Zusétzlich
fanden im Zuge einer multizentrischen Studie zur Optimierung von Therapien (,, HIT

2000 ) Datenerhebungen durch Dipl. Psych. Anika Resch an deutschen Kliniken statt.

Die Datenerhebung der chronisch kranken Stichprobe fand im Zeitraum von Januar 2011

bis Dezember 2012 statt.
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Zum Zeitpunkt des Entstehens der vorliegenden Arbeit waren die Datenerhebungen in
beiden Gruppen bereits abgeschlossen; insofern handelt es sich bei den vorliegenden

Analysen um eine retrospektive Betrachtung.

6.2.2. Ein- und Ausschlusskriterien

Um in die vorliegende Studie eingeschlossen zu werden, mussten die gesunden Kinder

und Jugendlichen folgende Kriterien erfiillen:

e  Aktueller Besuch einer Grund- oder Sekundarschule,

e  Alter zwischen 6 und 19 Jahren.
Fiir die Stichprobe der chronisch kranken Kinder galten folgende Einschlusskriterien:

e Vorhandensein einer neuroonkologischen Erkrankung, einer neuropédiatrischen
Erkrankung, eines Diabetes mellitus, einer sonstigen Stoffwechselstérung, einer

Herz-Kreislauf-Erkrankung oder einer Nierenerkrankung,
e  Aktueller Schulbesuch einer Grund- oder Sekundarschule,

e Alter zwischen 6 und 19 Jahren.

Ausschlusskriterium fiir die Stichprobe der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen
war das Vorhandensein mehrerer der o.g. chronischen Erkrankungen parallel, z.B. bei
Vorliegen eines Diabetes mellitus und einer Herz-Kreislauf-Erkrankung. Waren mehrere
Erkrankungen vorhanden, die derselben Erkrankungsgruppe zuzuordnen sind, z.B.
verschiedene Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder lagen zusitzlich Erkrankungen vor, die

nicht zu den o.g. zdhlen, fand dennoch ein Einschluss in die Stichprobe statt.

Die Teilnahme geschah auf freiwilliger Basis. Im Falle der Selbstbeurteilung durch die
Schiilerinnen und Schiiler wurde vor dem Ausfiillen des Fragenbogens das Einverstéindnis

der Erziehungsberechtigten eingeholt.

6.2.3. Medizinisches Datenblatt

Um die wichtigsten medizinischen Informationen zu den Patientinnen und Patienten in
der chronisch kranken Stichprobe festzuhalten, wurde jeweils ein zugehoriges
medizinisches Datenblatt ausgefiillt. Hier wurden die Erkrankung bzw. die Erkrankungen
des betreffenden Kindes festgehalten. Dies libernahmen zumeist die Psychologinnen und

Psychologen an den Stationen, an denen die Befragungen stattfanden.
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6.2.4. Datenanalyse

Der vorliegende Datensatz wurde mittels SPSS fiir Windows, Version 22, ausgewertet.
Mit dieser Software wurden deskriptive Statistiken, Xz—Tests, exakte Tests nach Fisher,
Levene-Tests, T-Tests fiir unabhingige Stichproben, einfaktorielle Varianzanalysen fiir
unabhingige Stichproben, Welch-Tests und Kruskal-Wallis Tests berechnet. Die
Berechnung von Effektstirken und Hartley’s Fy.x erfolgte héndisch. Fir die
angewendeten Signifikanztests wurde ein Signifikanzniveau von a=.05 gewdhlt. Die
Normalverteilungspriifung erfolgte stets liber die hindische Berechnung von z-Werten fiir
Schiefe und Kurtosis und den Abgleich derer mit dem kritischen Wert |1.96]. Da diese
Studie die schulische Partizipation bei verschiedenen chronischen Erkrankungen erstmals
detailliert beleuchtet und es sich somit um eine explorative Herangehensweise handelt, im
Rahmen derer zufillig signifikante Ergebnisse im Ausmall von 5% bei der Interpretation
beriicksichtigt werden, wurde auf eine Anpassung des Signifikanzniveaus o im Falle
mehrerer Signifikanztestungen verzichtet. Dem Problem der Kumulierung des Fehlers 1.
Art wurde insofern Rechnung getragen, als der Einsatz von Signifikanzpriifungen
sparsam und mit Bedacht erfolgte und bei signifikanten Werte auch Effektstirken

berechnet wurden.
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7.  Stichprobenbeschreibung

Die Stichprobe, welche bei den folgenden Analysen zum Einsatz kommt und auf der der
empirische Teil dieser Arbeit fullt, setzt sich aus insgesamt 722 Elternbeurteilungen
zusammen. Von diesen Beurteilungen stammen 405 von Eltern gesunder Kinder und

Jugendlicher und 317 von Eltern chronisch kranker Kinder und Jugendlicher.

Die gesamte chronisch kranke Stichprobe setzt sich wiederum aus 127 Gehirntumor-
Patientinnen und -Patienten (40./% der chronisch kranken Kinder), 29 Kindern und
Jugendlichen mit sonstigen neuropédiatrischen Erkrankungen (9./%), 41 mit Diabetes
(12.9%), 51 mit sonstigen Stoffwechselstorungen (/6.1%), 56 mit Herz-Kreislauf-
Erkrankungen (/7.7%) und 13 mit Nierenerkrankungen (4./%) zusammen (s. dazu

Abbildung 9).

gesunde
Kontrollgruppe
> n=405 ZNS-Tumoren sonstige
n=127 Stoffwechsel-
Gesamtstichprobe ) L J stérungen
n=722 - =51
» [ sonstige
J chronisch kranke neuropdadiatrische : .
Gruppe . Erkrankungen Herz-Kreislauf-
= n=29 Erkrankungen
n=317 J i
Diabetes
n=41 Nieren-
4 erkrankungen
n=13

Abbildung 9: Zusammensetzung der Stichprobe

Aufgrund verschiedener Vorgehensweisen bei der Rekrutierung von Teilnehmenden kann
keine exakte Aussage zum Antwortverhalten und somit zur Riicklaufquote gegeben
werden. Die gesamte Stichprobe sowie die Untergruppen werden folgend in Bezug auf
soziodemographische = Kennwerte, krankheitsspezifische =~ Kennwerte und die

Ausbildungssituation beschrieben.

7.1. Soziodemographische Kennwerte

Tabelle 35 zeigt die Geschlechterverteilung in den verschiedenen Gruppen (vgl.

Abbildung 9). Alle chronisch erkrankten Kinder und Jugendlichen zusammengenommen
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wiesen mit 142 Médchen (44.8%) und 175 Buben (55.2%) ein relativ ausgeglichenes
Geschlechterverhéltnis auf; &hnliches lésst sich fiir die gesunden Kinder und Jugendlichen

mit 216 Méadchen (53.3%) und 189 Buben (46.7%) festhalten.

Tabelle 35: Geschlechterverteilung in den verschiedenen Gruppen

Gruppe Madchen Buben
Anzahl Prozent Anzahl Prozent
Gesunde Kinder 216 53.3% 189 46.7%
Chronisch kranke Kinder 142 44.8% 175 55.2%
ZNS-Tumoren 57 44.9% 70 55.1%
sonst. neuropdd. Erkrankungen 13 44.8% 16 55.2%
Diabetes 18 43.9% 23 56.1%
sonst. Stoffwechselstérungen 24 47.1% 27 52.9%
Herz-Kreislauf-Erkrankungen 23 41.1% 33 58.9%
Nierenerkrankungen 7 53.8% 6 46.2%

Uber die verschiedenen chronisch kranken Gruppen hinweg zeigt sich ebenfalls ein
relativ ausgeglichenes Verhéltnis zwischen den Geschlechtern. Die grofiten Unterschiede
in der relativen Anzahl der Geschlechter weist die Gruppe der Herz-Kreislauf-
Erkrankungen mit 41.1% Maidchen und 58.9% Buben auf. Mit Ausnahme der Nieren-

erkrankungen sind die Buben in allen chronisch kranken Gruppen leicht in der Uberzahl.

Betrachtet man die Altersverteilung in der Gesamtstichprobe, so sind mit einer
Altersspanne von 6 bis 19 Jahren Kinder und Jugendliche aus allen Altersgruppen, in
denen ein Schulbesuch reguldr vorgesehen ist, vertreten. Die Altersverteilung in den

einzelnen Gruppen ist in Tabelle 36 zusammengefasst.

Tabelle 36: Altersverteilung in den verschiedenen Gruppen

Gruppe M SF SD Med. Min. Max.

Gesunde Kinder 11.15 .128 2.58 10 7 18

Chronisch kranke Kinder 11.71 177 3.15 12 6 19
ZNS-Tumoren 11.91 .287 3.24 12 6 19
sonst. neuropdd. Erkrankungen 11.48 .552 2.97 12 6 18
Diabetes 11.90 .296 1.90 12 9 16
sonst. Stoffwechselstérungen 10.27 452 3.23 10 6 18
Herz-Kreislauf-Erkrankungen 12.50 .438 3.27 13 6 18
Nierenerkrankungen 11.77 287 3.63 12 7 17

Anmerkungen: M=Mittelwert, SF=Standardfehler des Mittelwerts, SD=Standardabweichung,
Med.=Median, Min.=Minimum, Max.=Maximum
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Die Altersverteilung bewegt sich in der chronisch kranken Gesamtgruppe um den
Mittelwert von 11.71 mit einer Standardabweichung von 3.15, was weitgehend der
Altersstruktur der gesunden Kontrollstichprobe mit einem Mittelwert von 11.15 und einer
Standardabweichung von 2.58 entspricht. Die Mittelwerte in den verschiedenen Gruppen
sind verhéltnisméfBig homogen und bewegen sich zwischen 10.27 Jahren bei den
sonstigen Stoffwechselstorungen und 12.50 Jahren bei den Herz-Kreislauf-Erkrankungen.
Die einbezogene Altersspanne wird in den meisten Gruppen weitgehend abgedeckt.
Ausnahmen bilden die Stichprobe der Nierenerkrankungen, in der die Altersspanne von 7
bis 17 Jahren reicht und die Diabetes-Stichprobe mit einer Altersspanne von 9 bis 16
Jahren. Informationen zu Schiefe und Kurtosis in der Altersverteilung sind Tabelle 84 (s.

Anhang A) zu entnehmen.

Von allen Fragebogen, die in dieser Arbeit zur Anwendung kommen, wurden 533
(73.8%) von den Kindesmuttern ausgefiillt. 94 der Fragebogen fiillten die Kindesvater
aus (/3.0%), 74 beide Elternteile gemeinsam (/0.2%). In 21 Fillen (2.9%) wurde keine

Angabe dazu gemacht. Tabelle 37 informiert {iber die ausfiillenden Elternteile in den

Untergruppen.
Tabelle 37: Elternteil, der den Fragebogen ausgefiillt hat
Gruppe Mutter Vater Beide Unbekannt
(Anzahl, (Anzahl, (Anzahl, (Anzahl,
Prozent) Prozent) Prozent) Prozent)
Gesunde Kinder 306 75.6% 39 9.6% 48 11.9% 12 3.0%
Chronisch kranke
. 227 71.6% 55 17.4% 26 8.2% 9 2.8%
Kinder
ZNS-Tumoren 92 72.4% 17  13.4% 17 13.4% 1 0.8%
sonst. neuropdd.
23 79.3% 6 20.7% - - - -
Erkrankungen
Diabetes 29 70.7% 6 14.6% 4 9.8% 2 4.9%
sonst.
Stoffwechsel- 40 78.4% 8 15.7% 2 3.9% 1 2.0%
stérungen
Herz-Kreislauf-
35 62.5% 16 28.6% 2 3.6% 3 5.4%
Erkrankungen
Nieren-
8 61.5% 2 15.4% 1 7.7% 2 15.4%
erkrankungen

Uber alle Gruppen der chronischen Erkrankungen hinweg zeigt sich verglichen mit der

gesunden Kontrollstichprobe ein hiufigeres Ausfiillen des Fragebogens durch den Vater;
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dennoch waren es in allen Gruppen vornehmlich die Miitter, die diese Aufgabe

iibernahmen.

7.2. Krankheitsspezifische Kennwerte

Nachfolgend werden fiir jede Erkrankung relevante erkrankungsspezifische Kennwerte

berichtet; an dieser Stelle sei auf Kapitel 1.3 verwiesen, in dem sich ndhere Erlduterungen

zu den jeweiligen Erkrankungen finden.

Neuroonkologische Erkrankungen

Die neuroonkologisch erkrankte Stichprobe setzt sich aus 127 Kindern und Jugendlichen
mit einem ZNS-Tumor zusammen. Patientinnen und Patienten, die an NF-1 erkrankt

waren, fanden keinen Einschluss in die Stichprobe. Welche Arten von Hirntumoren

vertreten sind, findet sich in Tabelle 38.

Tabelle 38: In der Stichprobe der ZNS-Tumoren vertretene Tumorarten

Tumorart

Anzahl

Prozent

Astrozytom LGG
Medulloblastom
Ependymom
Astrozytom HGG
Kraniopharyngeom
Germinom

PNET
andere/unbekannt

Anmerkungen: LGG = Niedriggradiges Gliom, HGG = Hoch-
gradiges Gliom, PNET = Primitiver Neuroektodermaler Tumor

Mit einer Anzahl von 43 (33.9%) waren die niedriggradigen Astrozytome am haufigsten

vertreten. Tabelle 39 gibt Aufschluss iiber die WHO-Graduierung der Tumoren (vgl.

Kapitel 1.3.1) in der ZNS-Tumor-Stichprobe.

Tabelle 39: Verteilung der Stichprobe der ZNS-Tumoren nach WHO-Grad

WHO-Grad Anzahl Prozent
| 47 37.0%
Il 11 8.7%
11 12 9.4%
\ 39 30.7%

unbekannt 18 14.2%
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WHO-Grad I und IV finden sich in der Stichprobe mit zusammengenommen 86 Fillen

(67.7%) deutlich haufiger als WHO-Grad II und III.

Sonstige neuropéadiatrische Erkrankungen

Die Stichprobe der sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen umfasst insgesamt 29
Personen, von denen 21 (72.4%) eine und 8 (27.6%) mehrere neuropidiatrische
Erkrankungen aufwiesen. In die Stichprobe inkludiert sind sowohl Patientinnen und
Patienten mit Epilepsien (vgl. Kapitel 1.3.2) als auch solche mit anderen
neuropédiatrischen Erkrankungen (vgl. Kapitel 1.3.3), ausgenommen ZNS-Tumoren.
Tabelle 40 fasst die Haufigkeiten der vertretenen Erkrankungen zusammen. Die haufigste

Erkrankung in dieser Stichprobe stellen Epilepsien mit 26 Féllen (89.7%) dar.

Tabelle 40: Ubersicht iiber vertretene Erkrankungen in der neuropddiatrischen Stichprobe

Neuropddiatrische Erkrankung  Anzahl Prozent
Epilepsie 26 89.7%
Schlaganfall 3 10.3%
Multiple Sklerose 2 6.9%
Schadel-Hirn-Trauma 1 3.4%
Aneurysma 1 3.4%
Sonstige 5 17.2%
Diabetes

Die Diabetes-Stichprobe setzt sich aus Schiilerinnen und Schiilern mit Typ-1- sowie Typ-
2-Diabetes zusammen. Von den 41 Kindern und Jugendlichen hatten 40 (97.6%) einen
Typ-1-Diabetes und 1 (2.4%) einen Typ-2-Diabetes (s. dazu Kapitel 1.3.4).

Sonstige Stoffwechselstérungen

Eingang in die Stichprobe der an sonstigen Stoffwechselstérungen erkrankten Kinder und
Jugendlichen fanden 51 Patientinnen und Patienten mit verschiedenen Stoffwechsel-

storungen. In Tabelle 41 ist dargestellt, um welche Erkrankungen es sich dabei handelt.

Die Phenylketonurie (vgl. Kapitel 1.3.5) stellt gemeinsam mit sonstigen Hyper-
phenylananindmien mit 24 Personen die groBte Gruppe innerhalb der Stoffwechsel-

erkrankungen (47.0%).
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Tabelle 41: Ubersicht iiber vertretene Stoffwechselstérungen in der zugehérigen Stichprobe

Stoffwechselstorung Anzahl Prozent
PKU/Hyperphenylalanindmie 24 47.0%
Stérung des Aminosaurehaushalts 5 9.8%
Tyrosinamie 3 5.9%
Stérung des Galaktosehaushalts 3 5.9%
Storung des Fettsaurestoffwechsels 3 5.9%
Biotinidasemangel 2 3.9%
Sonstige 11 21.6%

Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Die Stichprobe der Herz-Kreislauf-Erkrankungen umfasst 56 Patientinnen und Patienten
mit verschiedenen Herz-Kreislauf-Erkrankungen (vgl. Kapitel 1.3.6). Bei 54 der Kinder
und Jugendlichen (96.4%) war eine Herzerkrankung vorhanden, bei 2 (3.6%) lagen
mehrere vor. Tabelle 42 gibt einen Uberblick iiber die Verteilung diesbeziiglich. Am
starksten waren mit 38 Personen (67.9%) in der Stichprobe der Herz-Kreislauf-

Erkrankungen angeborene Herzfehler vertreten.

Tabelle 42: Ubersicht iiber vertretene Erkrankungen in der Stichprobe der Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Herz-Kreislauf-Erkrankung Anzahl Prozent
Angeborene Herzfehler 38 67.9%
Herzrhythmusstérungen 9 16.1%
Herz-Kreislauf-Erkrankungen i.R.e. Syndroms 3 5.4%
Erworbene Herz-Kreislauf-Erkrankungen 2 3.6%
Sonstige/unbekannt 7 12.5%

Nierenerkrankungen

Die kleinste Untergruppe der chronisch erkrankten Kinder und Jugendlichen bildet die
Stichprobe der Nierenerkrankungen mit 13 Personen. Tabelle 43 fasst zusammen, um

welche Erkrankungen es sich dabei handelt (vgl. Kapitel 1.3.7).

Tabelle 43: Ubersicht iiber vertretene Erkrankungen in der Stichprobe der Nierenerkrankungen

Nierenerkrankung Anzahl Prozent
Strukturelle Abnormitdten der Nieren und Harnwege 2 16.7%
Polyzystische Nierenerkrankung 3 21.3%
Sonstige genetisch bedingte Nierenerkrankung 1 7.7%
Nephrotisches Syndrom 3 23.1%
Sonstige/unbekannt 4 30.8%
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7.3. Ausbildungssituation

Betrachtet man die Schulstufen, die die Kinder zum Zeitpunkt der Befragung besuchten,
so ist in der gesunden Kontrollgruppe eine Haufung der Klassen 3 und 4 zu erkennen.
Schulstufe 1, 2, 12 und 13 wurden von keiner Person in dieser Gruppe besucht. In der
chronisch kranken Stichprobe zeigt sich eine groflere Streuung in der Verteilung {iber die

Klassenstufen; hier wurde ebenfalls Klasse 4 am hiufigsten besucht (s. Abbildung 10).

Besuchte Schulklassen

30%

25%

20%

15%

10%

“Tehlballd

[ mld ..
’»’L”;b:hfo'\‘bf’).@,;‘v.;\a\?)\eob

AN

42

mgesund ™ chronisch krank
Abbildung 10: Besuchte Schulklassen in der gesunden und chronisch kranken Stichprobe

Tabelle 44 fasst Anzahl und Prozent der gesunden und chronisch kranken Schiilerinnen

und Schiiler in den verschiedenen Klassenstufen zusammen.

Tabelle 44: Besuchte Klassenstufen in der gesunden und chronisch kranken Stichprobe

Klassestufe Gesunde Kinder Chronisch kranke Kinder
Anzahl Prozent Anzahl Prozent
1 - - 27 8.5%
2 - - 23 7.3%
3 88 21.7% 23 7.3%
4 114 28.1% 40 12.6%
5 24 5.9% 25 7.9%
6 49 12.1% 35 11.0%
7 29 7.2% 33 10.4%
8 42 10.4% 30 9.5%
9 19 4.7% 22 6.9%
10 25 6.2% 25 7.9%
11 11 2.7% 15 4.7%
12 - - 8 2.5%
13 - - 3 0.9%
Fehlend 4 1.0% 8 2.5%
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Genauere Daten lagen zur Ausbildungssituation der chronisch kranken Kinder und

Jugendlichen vor. Tabelle 45 fasst die Schulstufen und zugehdrigen Schultypen

zusammen, die angegeben wurden.

Tabelle 45: Besuchte Schultypen in der chronisch kranken Stichprobe

Schulstufe Schultyp Haufigkeit (Prozent)
Grundstufe Volksschule 113 (35.6%)

Hauptschule

ﬂg Kooperative
17 Mittelschule
.‘é 5.-8. Schulstufe AHS Unterstufe
% sonst.
n Unterstufenform
= 9. Schulstufe PTS
% Weiterfithrende BIVIS
»  Schule ohne Matura
-‘é Weiterfithrende BHS
2 Schule mit Matura AHS Oberstufe
3 Sonstige
_____ Oberstufenform
fehlend

135 (42.6%)

2 (0.6%)
9 (2.8%)

52 (16.4%)

3(0.9%)
6 (1.9%)

38 (12.0%)
33 (10.4%)
44 (13.9%)

20 (6.3%)

21 (6.6%)
28 (8.8%)

Anmerkungen: AHS = Allgemeinbildende Héhere Schule, PTS = Polytechnische Schule, BMS =
Berufsbildende Mittlere Schule, BHS = Berufsbildende Héhere Schule

Hierbei wurde vergleichsweise hidufig der Besuch einer Volksschule bzw. der Sekundar-

stufe I genannt (insgesamt 248 Personen bzw. 78.2%), was mit der Aufteilung auf die

Klassenstufen (vgl. Abbildung 10) konsistent ist.
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8. Ergebnisse

8.1. Ressourcen und Defizite der schulischen Partizipation chronisch kranker
Kinder und Jugendlicher aus Sicht von deren Eltern

Nachfolgend werden die Ergebnisse hinsichtlich der schulischen Teilhabe von
Patientinnen und Patienten mit verschiedenen chronischen Erkrankungen aus der Sicht
von deren Eltern detailliert dargestellt. Dabei werden zunéchst die intervallskalierten
Skalen und Items der S-PS 24/7 im Detail analysiert. AnschlieBend sind die Items auf
Nominalskalenniveau im Uberblick iiber die Erkrankungsgruppen tabellarisch dargestellt
und die Zusammenhinge der Variablen wurden — wenn mdglich — mittels y*-Tests bzw.
exakten Tests nach Fisher auf statistische Signifikanz gepriift. Ein Uberblick iiber die
Item- und Skalenkennwerte in der gesunden Stichprobe findet sich in Tabelle 85 und

Tabelle 99 (s. Anhang A).

8.1.1. S-PS 24/7-E: Auswertung auf Skalen- und Itemebene

Die folgende Darstellung geht ndher auf die in dieser Arbeit ermittelten statistischen
Kennwerte auf Skalen- und Itemebene ein. Dabei werden die Ergebnisse in den
verschiedenen Gruppen der Stichprobe jeweils tabellarisch dargestellt und kurz
beschrieben. Zunéchst werden jeweils die Ergebnisse der neurokognitiven Elemente des
Fragebogens, anschlieend die der psychosozialen und schlieBlich die der sonstigen
vorgestellt. Die Ergebnisse der einzelnen Skalen bzw. Items werden jeweils mit den
iibrigen Ergebnissen in der jeweiligen Stichprobe in Bezug gesetzt. Mit einem Stern (*)
markierte Items gingen nicht in die Berechnung der Skalenmittelwerte ein (vgl. Kapitel
6.1.3), kursiv dargestellte Items sind im Fragebogen invers formuliert, wodurch der
Wertebereich umgekehrt zu verstehen ist (z.B. Item ,b130: Fiihlt sich miide in der Schule*
- hohe Werte stehen fiir negative Auspragungen, also viel Miidigkeit, wiahrend niedrige
Werte positive Auspriagungen des Items, in diesem Fall wenig Miidigkeit, bedeuten). Fiir
die Berechnung der Skalenmittelwerte wurden die negativ formulierten Items in
umgepolter Form einbezogen. In den folgenden Tabellen sind der Ubersicht halber
jeweils nur die ICF-Codes der Items aufgelistet und es wird auf eine Ausformulierung der
Items und der zugehorigen ICF-Dimension verzichtet; eine genaue Zuordnung der Codes

findet sich im Kapitel 6.1.3.
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Chronisch kranke Gruppe

Tabelle 46, Tabelle 47 und Tabelle 48 liefern eine Ubersicht iiber die wichtigsten

statistischen Kennwerte der Items und Skalen der S-PS 24/7-E in der gesamten chronisch

kranken Stichprobe. Generell betrachtet kamen den neurokognitiven Funktionsbereichen

die niedrigsten Einschdtzungen durch die Eltern zu; die meisten psychosozialen

Funktionen und auch die Grob- und Feinmotorik wurden deutlich besser eingeschitzt.

Grofle Standardabweichungen bzw. Quartilsabstinde zeigen an, dass relativ heterogene

Einschétzungen abgegeben wurden.

Tabelle 46: Skalen- und Itemstatistiken der chronisch kranken Stichprobe — neurokognitive Skalen

NEUROKOGNITIVE SKALEN

Icc;e ~giltig fehlend Nfehlend Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der Aufmerksamkeit
Skala 308 9 60.68 63.6 26.19 -346  -1.011 2.5 100 44.1
b1400 305 12 63.36 69 27.28 -411 -.984 0 100 42
b1401 300 17 57.38 60.5 29.15 -.226 -1.192 0 100 50
b1402 303 14 56.99 59 31.74 -216  -1.289 0 100 59
b1470* 283 34 62.45 66 28.82 -.344  -1.060 0 100 46
b1440 306 11 65.17 74 29.75 -.598 -.836 0 100 49.3
Funktionen des Gedachtnisses
Skala 313 4 71.15 77.8 24.03 -.806 -.197 1 100 37.6
b1440 306 11 65.17 74 29.75 -.598 -.836 0 100 49.3
b1441 308 9 75.87 84 2341 -1.066 .375 1 100 328
b1442 303 14 72.48 81 26.95 -1.031 .096 0 100 39
b1448 307 10 71.09 79 27.19 -.935 -.169 1 100 40
Funktionen des Denkens
Skala 309 8 69.37 75.5 26.09 -.738 -.514 1 100 423
b1600 309 8 68.52 76 26.76 -.699 -.584 0 100 42
b1601 307 10 70.29 78 27.35 -.773 -.581 1 100 44
Hohere kognitive Funktionen
Skala 313 4 67.75 71.4 23.25 -.579 -.536 1 100 36.5
b1640* 287 30 65.36 74 28.04 -.582 -777 1 100 43
b1641 306 11 67.18 74,5 29.96 -.659 -.801 0 100 47
bl1642-1 308 9 61.33 64.5 31.17 -.416 -1.053 0 100 52.5
b1642-2 307 10 62.79 67 29.66 -.438 -.997 0 100 49
b1643 285 32 71.89 82 28.09 -1.002 -.124 0 100 42
bl644-1 307 10 73.45 82 25.85 -1.035 125 1 100 37
b1644-2 299 18 70.86 78 24.72 -.740 -.377 0 100 41
b1645 303 14 72.68 81 25.35 -.917 -.107 1 100 42
b1646 304 13 66.12 72.5 26.60 -.600 -.656 1 100 41
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Lernen und Wissensanwendung

Skala 311 6 7779 848 2284 -1.322 1.247 1 100 29.3
b1720 308 9 79.23 91 2642 -1.459 1.135 1 100 28
b1721* 261 56 72.39 85 30.25 -1.028 -.124 0 100 455
d135 307 10 81.55 91 22.26  -1.483 1.604 1 100 28
d166 309 8 75.65 90 29.08  -1.237 403 0 100 36
d170 309 8 75.37 89 28.18  -1.119 141 0 100 395

Anmerkungen: N = Anzahl aller Fille, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Wie in Tabelle 46 ersichtlich erzielte die gesamte chronisch kranke Stichprobe in den
neurokognitiven Skalen der S-PS 24/7 Skalenmittelwerte zwischen 60.68 (,Funktionen
der Aufmerksamkeit®) und 77.79 (,Lernen und Wissensanwendung‘). Die {ibrigen
neurokognitiven Skalen liegen vergleichsweise nahe beieinander mit Mittelwerten von
67.75 (,HOhere kognitive Funktionen®) bis 71.15 (,Funktionen des Gedachtnisses).
Auffallend niedrige Item-Mittelwerte finden sich fiur die Items ,b1402: Geteilte
Aufmerksamkeit’ (M = 56.99) sowie ,01401: Wechsel der Aufmerksamkeit* (M = 57.38).
Vergleichsweise hohe Mittelwerte sind den Items ,01720: Einfaches Rechnen® (M =
79.23) sowie ,d135: Uben* (M = 81.55) zuzuordnen.

Tabelle 47: Skalen- und Itemstatistiken der chronisch kranken Stichprobe — psychosoziale Skalen

PSYCHOSOZIALE SKALEN
ICF- N . . .
e Med. SD Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Code giiltig fehlend
Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs
Skala 315 2 67.50 70.8 19.00 -.659 .019 6.7 99.8 26.2
b130 299 18 41.55 41 28.59 .207 -1.089 100 46

0

b1300-1 307 10 73.92 83 25.84 -1.011 .070 1 100 40
b1300-2 308 9 71.23 795  25.78 -.788 -.395 1 100 4338
b1301-1 310 7 63.06 67 28.09 -.439 -.942 1 100 443
b1301-2 309 8 65.19 67 25.96 -.568 -.429 0 100 395
b1304 306 11 74.25 86 27.83 -1.054 -111 1 100 45

Emotionale Funktionen

Skala 313 4 82.50 88 19.00 -1.588 2.625 1 100 223

b1520 313 4 87.26 95 18.24  -2.201 5.042 1 100 155

b1521 310 7 77.90 86 23.75 -1.266 .996 0 100 32
Kommunikation

Skala 314 3 87.25 953 18.02 -2.193 5.273 1.5 100 16.5
d310 314 3 88.64 96 18.12 -2.421 6.256 1 100 14
d330 312 5 85.90 95 20.39 -2.084 4.221 2 100 19
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Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

Skala 314 3 82.89 89.8 18.80 -1.584 2.430 1.25 100 22.1
d710 313 4 82.88 93 22,57 -1.709 2.284 1 100 23
d7200 311 6 82.93 95 24.78 -1.714 2.044 1 100 22
d7202 310 7 83.00 94 23.39  -1.773  2.426 1 100 233
d7400 310 7 83.50 94 21.43  -1.703  2.518 2 100 23
Funktionen von Temperament und Personlichkeit
Skala 314 3 75.82 77.8 15.09 -1.036 2.069 7.3 100 19.7
b126 310 7 78.77 85 19.37 -1.434 2.201 0 100 25
b1263-1 310 7 76.47 84 21.19 -1.263  1.303 0 100 27.3
b1263-2 308 9 24.12 15 25.81 1.255 .678 0 100 34.8
b1263-3 307 10 76.88 82 20.27 -1.249 1.658 0 100 27
b1263-4 305 12 21.71 16 20.79  1.179 .945 0 98 29
b1263-5 303 14 26.00 19 23.77 .930 .150 0 97 38
b1266-1 307 10 78.80 87 22.04 -1.425 1.578 1 100 27
b1266-2 303 14 3048 22 27.89 742 -.559 0 100 45

Unterstiitzung und Beziehungen

e325* 194 123 17.38 6 24.02 1.712 1.907 0 99 213
e330-1* 248 69 36.65 275 32.20 .554 -1.052 0 100 54
e330-2* 193 124 17.21 7 24.18 1.849 2.519 0 95 18.5

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

In den psychosozialen Skalen (s. Tabelle 47) findet sich der niedrigste Skalenmittelwert
fiir die Gesamtgruppe der chronischen Erkrankungen fiir die Skala ,Funktionen der
psychischen Energie und des Antriebs® (M = 67.50). Hohere Ausprigungen erfuhr die
Skala ,Funktionen von Temperament und Personlichkeit® (M = 75.82). Die Skalen
,Emotionale Funktionen’ und ,Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen‘
zeigten sehr dhnliche Skalen-Mittelwerte (M = 82.50 bzw. M = 82.89). Der hochste
Skalenmittelwert ist der Skala ,Kommunikation‘ zuzuordnen (M = 87.25). Durch
vergleichsweise niedrige Auspriagungen fielen die Items ,b1301-1: Motivation (sich fiir
das Lernen motivieren)‘ und ,b1301-2: Motivation (sich auf den Unterricht freuen)® auf
(M = 63.06 bzw. M = 65.19), die hochsten Werte zeigten sich fiir die Items ,d310:
Kommunizieren als Empfanger (M = 88.64), ,b1520: Angemessenheit der Emotion‘ (M
= 87.26) und ,d330: Kommunizieren als Sender® (M = 85.90).
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Tabelle 48: Skalen- und Itemstatistiken der chronisch kranken Stichprobe — sonstige Skalen

SONSTIGE SKALEN
ICE- L Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Code giiltig fehlend
Fortbewegung
Skala 313 4 8759 96.5 20.25 -2.351 5.375 1 100 12.8
das5 310 7 83.33 96 26.39 -1.858 2.369 0 100 19
d460 305 12 92.70 98 16.28 -3.738 14.838 0 100 5
Feinmotorischer Handgebrauch

Skala 315 2 80.88 89 21.62 -1.479 1.872 1 100 26.5
d170 309 8 75.37 89 28.18  -1.119 141 0 100 395
da40 314 3 86.38 96.5 21.94 -2.092 3.659 1 100 14

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

d177* 309 8 68.81 75 27.12 -.752 -.458 1 100 44
d2401* 307 10 63.67 69 28.11 -.488 -.877 1 100 42

Selbstversorgung

d570* 288 29 77.96 90 27.01 -1.460 1.064 1 100 26.8

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Wie in Tabelle 48 ersichtlich, wurde den Kindern und Jugendlichen in der Gesamtgruppe
der chronischen Erkrankungen hinsichtlich ihrer Grob- und Feinmotorik (Skalen
,Fortbewegung‘, ,Feinmotorischer Handgebrauch®) relativ hohe Funktionsfdahigkeiten
attestiert (M = 87.59 bzw. M = 80.88).

ZNS-Tumoren

Eine detaillierte Auflistung der Skalen- und Itemstatistiken fiir die Stichprobe der
Gehirntumor-Patientinnen und -Patienten findet sich in Tabelle 49, Tabelle 50 und
Tabelle 51. Da in den Arbeiten von Pletschko (2014) und Lehner (2011) bereits detailliert
auf die Charakteristika dieser Stichprobe eingegangen wurde, soll hier der Vollstdndigkeit
halber nur ein Uberblick gegeben werden. Auch fiir diese Stichprobe ist festzuhalten, dass
die neurokognitiven Funktionen die niedrigsten Einschitzungen erfuhren. Die
Streuungsmafe zeigen an, dass die Angaben in dieser Stichprobe sehr heterogen

ausfielen.
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Tabelle 49: Skalen- und Itemstatistiken der ZNS-Tumor-Stichprobe — neurokognitive Skalen

NEUROKOGNITIVE SKALEN

Icc:c;e W Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der Aufmerksamkeit
Skala 122 5 59.44 61.4  25.28 -.309 -.810 2.5 99.8 415
b1400 120 7 61.62 65 26.49 -.328 -.920 0 100 40.5
b1401 118 9 56.92 56 28.65 -192 -1.182 0 100 493
b1402 120 7 56.68 56.5 31.80 -183  -1.331 2 100 60.8
b1470%* 114 13 61.31 55.5 27.93 -.088 -1.230 4 100 49.3
b1440 120 7 62.52 69.5 28.68 -.504 -.884 2 100 46.8
Funktionen des Gedachtnisses
Skala 125 2 68.48 74.7 23.73 -.538 -.804 13.8 100 39.9
b1440 120 7 62.52 69.5 28.68 -.504 -.884 2 100 46.8
b1441 122 5 74.81 81 23.20 -.732 -.595 15 100 37.5
b1442 122 5 69.36 76.5 27.54 -.763 -.528 3 100 44
b1448 122 5 67.20 73 27.91 -.611 -.803 6 100 45
Funktionen des Denkens
Skala 123 4 68.47 75.5 26.13 -.682 -.641 6 100 43

b1600 123 4 67.54 75 26.87 -.645 -.765 6 100 42
b1601 122 5 69.27 77.5 27.45 -.672 -.745 2 100 47

Hohere kognitive Funktionen

Skala 125 2 68.36 71.4 22.40 -.543 -.501 104 999 359
b1640* 109 18 64.16 71 28.26 -482  -1.039 5 100 47
b1641 122 5 70.65 80.5 27.71 -.790 -.594 4 100 44
bl1642-1 121 6 63.73 68 30.10 -472  -1.016 3 100 50
b1642-2 123 4 62.90 66 28.71 -374  -1.017 3 100 46
b1643 114 13 70.11 78.5 28.06 -771 -.559 0 100 483
b1644-1 122 5 73.70 81 25.51 -1.170 .708 1 100 335
b1644-2 118 9 71.67 78 23.63 -.850 -.076 3 100 36.3
b1645 120 7 72.59 81 26.10 -.812 -.489 8 100 445
b1646 123 4 65.29 73 27.33 -.483 -.984 2 100 46
Lernen und Wissensanwendung
Skala 124 3 76.32 821 21.61 -.972 .293 2 100 30.7
b1720 122 5 78.74 90 2548 -1.451 1.318 2 100 27
b1721* 100 27 68.50 79.5 30.79 -.763 -.650 1 100 47.8
di35 122 5 79.84 86 21.07 -1.226 .817 8 100 28
d166 124 3 73.30 86.5 2992 -1.090 -.028 1 100 42
d170 124 3 74.81 86 27.12  -1.003 -.118 1 100 40.8

Anmerkungen: N = Anzahl aller Fille, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand
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Die niedrigsten Einschitzungen erfuhren auch in dieser Stichprobe die ,Funktionen der
Aufmerksamkeit® (M = 59.44), insbesondere die Items ,b1401: Aufmerksamkeits-
wechsel® (M = 56.92) und ,b1402: Geteilte Aufmerksamkeit® (M = 56.68) wurden von
den Eltern als vergleichsweise niedrig ausgeprégt eingeschitzt (s.Tabelle 49). Die Eltern-
einschiatzungen fiir die Skalen ,Funktionen des Gedachtnisses* (M = 68.48), ,Funk-
tionen des Denkens® (M = 68.47) und ,HOhere kognitiven Funktionen® (M = 68.36)
zeigten sehr dhnliche Skalenmittelwerte. Die hochsten Einschidtzungen erfuhr die Skala
,Lernen und Wissensanwendung‘ mit einem Mittelwert von 76.32. Die hochste Item-

Auspriagung kommt hier dem Item ,b1720: Einfaches Rechnen® (M = 78.74) zu.

Tabelle 50: Skalen- und Itemstatistiken der ZNS-Tumor-Stichprobe — psychosoziale Skalen

PSYCHOSOZIALE SKALEN

ICF- N
Code giiltig fehlend
Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs

Med. SD Schiefe Kurtosis Min. Max. QA

Skala 126 1 67.69 71.2 19.08 -.561 -.252 11.8 99.8 27.2
b130 121 6 41.93 41 28.00 175 -1.090 0 97 45.5
b1300-1 124 3 70.67 80 27.47 -.878 -.389 2 100 41.8
b1300-2 123 4 68.88 77 27.50 -.647 -.785 8 100 45
b1301-1 125 2 63.85 67 28.02 -.459 -.916 3 100 44
b1301-2 124 3 66.44 67 23.90 -.520 -.206 1 100 37.8
b1304 122 5 79.38 90.5 24.77 -1.423 .847 10 100 22.5
Emotionale Funktionen
Skala 125 2 81.95 875 19.15 -1.532 2.483 5 100 23

b1520 125 2 85.93 93 18.60 -1.993 4.101 10 100 19
b1521 123 4 78.07 85 21.29 -1.253 .907 0 100 32

Kommunikation

Skala 125 2 87.59 93 15.18 -1.756  2.823 1.5 100 15.8
d310 125 2 88.26 96 16.31 -1.993 4.069 23 100 19
d330 124 3 87.12 94 16.06 -1.804 3.229 25 100 18.8

Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

Skala 125 2 81.72 89.75 1841 -1.124 .595 24.8 100 26.1
d710 125 2 81.86 92 2294 -1.542 1.549 11 100 27

d7200 124 3 80.10 935 26.22 -1.428 1.035 5 100 335
d7202 122 5 81.97 93 22.76  -1.454  1.286 7 100 285
d7400 125 2 83.47 93 20.14  -1.420 1.193 15 100 235
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Funktionen von Temperament und Personlichkeit

Skala 126 1 75.12 76.9 15.40 -.972 2.026 7.3 100 20.9
b126 124 3 76.19 82,5 21.25 -1.411 1.768 1 100 24
b1263-1 125 2 7445 82 2198 -1.163 1.030 1 100 315
b1263-2 124 3 22.29 14 22.78 1.223 792 0 97 32.8
b1263-3 123 4 7298 77 21.24 -.988 .907 1 100 32
b1263-4 121 6 22.10 16 21.33  1.107 .769 0 98 32.5
b1263-5 122 5 24.44 17.5 23.08 1.064 .696 0 97 35.3
b1266-1 124 3 77.03 83 20.70 -.974 .104 8 100 355
b1266-2 121 6 30.54 26 26.13 .666 -.598 0 96 43
Unterstiitzung und Beziehungen
e325% 83 44 26.14 11 29.99 .973 -.494 0 99 51
e330-1* 95 32 39.16 34 30.96 .360 -1.154 0 99 56
e330-2* 75 52 24.21 8 31.09 1.187 -.090 0 95 43

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Unter den psychosozialen Funktionen (s. Tabelle 50) war es die Skala ,Funktionen der
psychischen Energie und des Antriebs‘, die den niedrigsten Skalenmittelwert aufweist,
also die geringsten Einschitzungen erfuhr (M = 67.69). Das Item mit der niedrigsten
Einschdtzung war dabei ,b1301-1: Motivation — sich fiir das Lernen motivieren konnen'
(M = 63.85). Die Skalen ,Emotionale Funktionen‘ (M = 81.95) und ,Interpersonelle
Interaktionen und Beziehungen® (M = 81.72) weisen sehr dhnliche und vergleichsweise
hohe Der Skala

,Kommunikation® zuzuordnen (M = 87.59), deren Items ,d310: Kommunizieren als

Skalenmittelwerte auf. hochste  Skalenmittelwert ist der

Empfanger: und ,d330: Kommunizieren als Sender’ beide vergleichsweise hohe

Mittelwerte aufwiesen (M = 88.26 bzw. M = 87.12).

Tabelle 51: Skalen- und Itemstatistiken der ZNS-Tumor-Stichprobe — sonstige Skalen

SONSTIGE SKALEN
ICF- N . . .
Code ~giltie fehlend Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Fortbewegung
Skala 124 3 84.44 935 1995 -1.691 2.427 165 100 24.8
d455 121 77.78 92 28.87 -1.419 .783 0 100 30
d460 122 5 91.02 97 16.31 -2.908 9.216 8 100 9
Feinmotorischer Handgebrauch

Skala 126 78.44 85.3 20.62 -1.062 .587 100 29.5
d170 124 7481 86 27.12  -1.003 -.118 1 100 40.8
da40 126 1 81.76 94.5 24.04 -1.494 1.099 12 100 26

105



ERGEBNISSE

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

d177* 124 3 67.68 72 26.59 -.622 -.658 3 100 43.8
d2401* 123 4 62.46 70 28.37 -.521 -.867 2 100 42

Selbstversorgung

d570* 110 17 84.15 92 19.73  -1.822  3.085 6 100 18.3

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Grob- und Feinmotorik (Skalen ,Fortbewegung‘, ,Feinmotorischer Handgebrauch®)
erzielten in der Stichprobe der ZNS-Tumorpatientinnen und -patienten im Verhiltnis zu
den anderen Skalen eher hohe Mittelwerte (M = 84.44 bzw. M = 78.44), wie in Tabelle 51
ersichtlich. Auf beiden Skalen ist jedoch ein Item zu erkennen, das einen deutlich
niedrigeren Mittelwert aufweist: ,d455: Sich auf andere Weise fortbewegen® (M = 77.78)
sowie ,d170: Schreiben‘ (M = 74.81). Das Item ,d570: Auf seine Gesundheit achten®

wies einen vergleichsweise hohen Mittelwert auf (M = 84.15).

Sonstige neuropéadiatrische Erkrankungen

Ein Uberblick iiber die Skalen- und Itemstatistiken in der Stichprobe der sonstigen
neuropddiatrischen Erkrankungen ist in Tabelle 52, Tabelle 53 und Tabelle 54 gegeben.
Auffallend sind die sehr niedrigen Skalen- und Item-Mittelwerte, insbesondere fiir die
neurokognitiven Funktionsbereiche. Die sehr groBen Standardabweichungen und
Quartilsabstidnde sprechen fiir sehr heterogene FEinschédtzungen. Die psychosozialen
Skalen weisen deutlich hohere Mittelwerte auf als die neurokognitiven, was fiir deutlich
positivere Einschédtzungen der Eltern beziiglich der Funktionsfdhigkeit ihrer Kinder in

diesen Bereichen spricht.

Tabelle 52: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen —
neurokognitive Skalen

NEUROKOGNITIVE SKALEN

Ici::e W Med. SD Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der Aufmerksamkeit
Skala 29 0 45.28 373 28.24 436 -.935 2.5 97.5 435
b1400 29 0 48.17 44 29.57 .218 -1.119 1 100 515
b1401 29 0 42.00 37 30.24 .336 -1.224 0 97 57.5
b1402 28 1 40.75 32 32.99 404 -1.364 0 100 66
b1470* 26 3 41.88 295 33.94 .618 -1.078 0 100 69
b1440 29 0 50.31 47 33.47 -.019 -1.479 2 100 72
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Funktionen des Gedachtnisses

Skala 29 0 56.80 66.3 30.80 -.309 -1.271 5.5 100 55.3

b1440 29 0 50.31 47 33.47 -019  -1.479 2 100 72

b1441 28 1 61.57 71 31.01 -.447 -1.113 5 100 53.5

b1442 28 1 61.89 81.5 36.59 -.599 -1.287 0 100 68.3

b1448 28 1 54.79 62.5 35.10 -310 -1.488 1 100 72.8
Funktionen des Denkens

Skala 27 2 55.67 54 31.07 -.185 -1.242 2 100 51

b1600 27 2 55.15 55 32.56 -205 -1.283 0 100 57

b1601 27 2 56.19 53 32.63 -.126 -1.447 2 100 56
Hohere kognitive Funktionen
Skala 28 1 57.16 59.1 26.84 -.199 -1.030 8.9 98.4 44.2
b1640* 27 2 53.93 55 32.22 -130  -1.436 4 100 63
b1641 27 2 59.11 69 36.13 -376  -1.403 0 100 68
b1642-1 28 1 50.54 50.5 35.20 -.013 -1.461 0 100 70.3
b1642-2 28 1 51.50 50.5 34.34 -069  -1.450 0 98 70
b1643 26 3 59.35 76.5 35.14 -.484 -1.441 1 100 73
b1644-1 28 1 63.25 74 34.38 -.436 -1.415 0 100 56.3
b1644-2 25 4 64.44 66 30.20 -.541 -.611 0 100 38.5
b1645 26 3 67.31 725 23.92 -.643 -.572 20 99 34.3
b1646 25 4 52.12 52 28.78 --152 -1.104 1 100 57
Lernen und Wissensanwendung
Skala 28 1 65.98 74.3 26.97 -.700 -.522 5 100 39.5
b1720 28 1 63.82 75 32.95 -.493 -1.241 1 100 64.5
b1721* 24 5 55.50 61 33.05 -135  -1.283 0 100 61
d135 27 2 75.11 86 25.10 -.747 -.683 16 100 50
d166 27 2 65.33 76 34.14 -.831 -.655 0 100 56

d170 28 1 61.71 65.5 33.60 -.444 -1.024 0 100 60
Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Die niedrigsten Einschidtzungen finden sich, wie in Tabelle 52 ersichtlich, abermals fiir
die Skala ,Funktionen der Aufmerksamkeit’ (M = 45.28). Ebenfalls niedrige Aus-
pragungen weisen die Skalenmittelwerte der Skalen ,Funktionen des Gedachtnisses (M
= 56.80), ,Funktionen des Denkens‘ (M = 55.67) und ,H6here kognitive Funktionen®
(M = 57.16) auf. Der hochste Skalenmittelwert unter den neurokognitiven Funktionen ist
auch in dieser Stichprobe der Skala ,Lernen und Wissensanwendung® (M = 74.25) zu-
zuordnen. Items, die mit sehr niedrigen Mittelwerten auffallen, sind insbesondere ,b01401:
Aufmerksamkeitswechsel* (M = 42.00), ,b1402: Geteilte Aufmerksamkeit® (M = 40.75)
und ,b1470: Psychomotorische Kontrolle® (M = 41.88). Im Verhiltnis hohe Ein-
schitzungen erfuhr das Item ,d135: Uben* (M = 75.11).
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Tabelle 53: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen —

psychosoziale Skalen

PSYCHOSOZIALE SKALEN

Icc::e ~giltig fehlend Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs
Skala 29 0 59.11 58.8 19.08 -127  -1.098 26.8 93.7 35.1
b130 29 0 58.62 65 27.79 -.544 -.565 0 98 34.5
b1300-1 27 2 73.89 83 24.69 -.831 -.440 14 100 46
b1300-2 28 1 62.11 62 28.20 -.512 -.747 5 100 40.3
b1301-1 27 2 56.85 53 27.67 .044 -1.071 7 100 41
b1301-2 28 1 61.96 66 28.21 -.590 -.483 0 100 435
b1304 27 2 65.37 75 30.95 -538 -1.113 11 100 53
Emotionale Funktionen
Skala 29 0 80.52 85.5 20.69 -1.239 .698 29.5 100 25.5
b1520 29 0 87.31 94 20.69 -2.562 6.750 10 100 12
b1521 29 0 73.72 85 26.65 -.998 .459 1 100 445
Kommunikation
Skala 29 0 82.87 90 22.60 -1.636 1.959 15.5 100 20.8
d310 29 0 84.38 93 21.08 -1.631 1.706 25 100 18.5
d330 29 0 81.38 91 2553 -1.634 1.828 6 100 235
Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen
Skala 29 0 77.75 84 2191 -1.332 .788 23.3 100 26.3
d710 28 1 81.43 93 25.37 -1.677 1.970 12 100 26.8
d7200 29 0 84.03 95 26.07 -2.162 3.681 5 100 11
d7202 29 0 75.41 94 3232 -1.321 124 6 100 335
d7400 28 1 7143 775 28.00 -.894 .042 2 100 43.8
Funktionen von Temperament und Personlichkeit
Skala 29 0 68.07 74.4 18.92 -1.390 2.629 8 97.9 21.9
b126 28 1 76.82 83.5 23.07 -1.581 3.158 0 100 255
b1263-1 27 2 73.37 77 23.00 -1.333 2.503 0 100 35
b1263-2 28 1 24.64 15 24.78 881 -.241 0 81 42.3
b1263-3 27 2 76.78 85 21.12 -1.162 1.241 14 99 35
b1263-4 27 2 27.96 25 25.14 .808 -.035 0 86 48
b1263-5 27 2 36.78 41 26.87 177 -.658 0 92 48
b1266-1 27 2 68.19 84 30.81 -1.063  -.129 1 98 37
b1266-2 28 1 45.93 50 31.40 .030 -1.105 0 98 57.5
Unterstiitzung und Beziehungen
e325* 15 14 17.47 6 26.25 1.807 1.988 1 82 12
e330-1* 21 8 40.38 41 34.53 373 -1.353 0 99 66.5
e330-2* 16 13 24.31 8.5 27.98 .894 -777 0 82 50.3

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,

Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand
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Den niedrigsten Skalenmittelwert der psychosozialen Funktionen (s. Tabelle 53) erzielte
die Skala ,Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs‘ (M = 59.11). Hier
féllt besonders die hohe Auspriagung des negativ gepolten Items ,b130: Psychische
Energie und Antrieb — sich in der Schule miide fithlen® auf (M = 58.62). Die
vergleichsweise hohen Mittelwerte auf den Skalen ,Emotionale Funktionen® (M =
80.52) sowie ,Kommunikation® (M = 82.87) sprechen fiir eher positive Beurteilungen
dieser Funktionsbereiche durch die Eltern. Besonders die Items ,b1520: Angemessenheit
der Emotion‘ und ,d310: Kommunizieren als Empfanger® weisen hier relativ hohe
Mittelwerte auf. Auch das Item ,d7200: Beziehungen eingehen® féllt durch einen
vergleichsweise hohen Mittelwert in dieser Stichprobe auf (M = 84.03).

Tabelle 54: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen —
sonstige Skalen

SONSTIGE SKALEN
ICF- L Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Code glultig fehlend
Fortbewegung
Skala 29 0 89.22 97 20.37 -2.781 7.686 12 100 9
d455 29 0 87.69 97 2121 -2.340 5.434 12 100 16
d460 28 1 93.57 97 13.61 -3.262 9.923 46 100 4.8
Feinmotorischer Handgebrauch
Skala 29 0 72.88 80.5 27.92 -1.143 .520 2 100 37.8
d170 28 1 61.71 65.5 33.60 -.444 -1.024 0 100 60
da40 28 1 84.75 97 26.57 -2.149 3.744 2 100 17.3
Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

di177* 27 2 64.30 68 27.25 -.524 -.352 2 100 42
d2401* 27 2 58.26 63 31.08 -.251 -1.386 3 100 61

Selbstversorgung

d570* 27 2 64.74 71 34.24 -.714 -.830 2 100 57
Anmerkungen: N = Anzahl aller Fille, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,

Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Die Skala ,Fortbewegung‘ wies insgesamt in dieser Stichprobe den hdchsten
Skalenmittelwert von 89.22 auf (s. Tabelle 54). Hier war es insbesondere das Item ,d460:
Sich in verschiedenen Umgebungen fortbewegen®, auf dem die Eltern ihren Kindern eine
hohe Funktionsfihigkeit zuschrieben (M = 93.57). Weniger gut wurde die Feinmotorik
der Kinder und Jugendlichen beurteilt (M = 72.88), insbesondere das Item ,d170:
Schreiben® (M = 61.71). Auch die Items zu allgemeinen Aufgaben und Anforderungen
und zur Selbstversorgung, ,d177: Entscheidungen treffen® (M = 64.30) ,d2401: Mit
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Stress umgehen® (M = 58.26) und ,d570: Auf seine Gesundheit achten® (M = 64.74)

erfuhren vergleichsweise niedrige Bewertungen.

Diabetes

Die folgenden Tabellen (Tabelle 55, Tabelle 56 und Tabelle 57) fassen die Skalen- und
Itemstatistiken fiir die Stichprobe der Diabetikerinnen und Diabetiker zusammen. In
dieser Stichprobe fallen zundchst flichendeckend relativ hohe Mittelwerte auf; im
Gegensatz zu den vorher betrachteten Gruppen ist hier nicht klar auszumachen, ob
neurokognitive oder psychosoziale Funktionen die hoheren Mittelwerte aufweisen. Die
Streuungsmafle weisen weniger hohe Werte auf als in den bereits betrachteten Gruppen,
was fiir vergleichsweise homogenere Einschitzungen der Eltern in Bezug auf die

Funktionsfdhigkeit ihrer Kinder spricht.

Tabelle 55: Skalen- und Itemstatistiken der Diabetes-Stichprobe — neurokognitive Skalen

NEUROKOGNITIVE SKALEN

Ici::(;e W Med. SD Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der Aufmerksamkeit
Skala 41 0 74.80 80 19.99 -1.533 2.379 14.3 100 15.9
b1400 41 0 80.20 85 19.25 -1.870 3.895 16 100 20.5
b1401 39 2 69.38 72 24.44  -1.036 .562 5 100 28
b1402 40 1 73.40 82.5 25.19 -1.137 .383 8 100 35.3
b1470* 32 9 70.75 84 27.63 -772 -.670 6 100 48
b1440 41 0 77.15 82 24.77 -1.369 1.140 3 100 30
Funktionen des Gedachtnisses
Skala 41 0 84.10 88.8 1498 -1.261 1592 345 100 21.1
b1440 41 0 77.15 82 24.77 -1.369 1.140 3 100 30
b1441 41 0 87.41 90 12.51 -1.301 1.652 46 100 155
b1442 40 1 85.50 92 15.90 -1.220 .641 44 100 19.8
b1448 40 1 86.73 92 16.58 -2.544 8.191 16 100 13.8
Funktionen des Denkens
Skala 41 0 82.63 89.5 18.33 -1.461 2.245 21 100 27

b1600 41 0 80.95 88 2139 -1.766  3.561 5 100 285
b1601 41 0 84.32 92 1855 -1.710 2.838 21 100 215
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Hoéhere kognitive Funktionen

Skala 41 0 74.03 745 20.01 -.793 -152 234 994 304
b1640* 39 2 79.38 85 21.67 -1.171 .848 15 100 30
b1641 41 0 72.07 85 29.21  -1.052 .180 4 100 43
b1642-1 41 0 64.27 62 31.30 -.480 -.901 2 100 495
b1642-2 41 0 65.44 70 28.06 -.452 -.867 6 100 49
b1643 41 0 80.93 90 21.43  -1.686  2.299 20 100 205
b1644-1 41 0 81.29 87 20.19 -1.453 1.779 21 100 21.5
b1644-2 41 0 72.54 81 24.37 -.939 -.029 12 100 42.5
b1645 40 1 81.65 87 2042  -1.740 2.477 19 100 19
b1646 41 0 75.07 81 22.60 -1.287 1.370 8 100 27.5
Lernen und Wissensanwendung

Skala 41 0 90.07 96.5 12.68 -2.013 5.095 40 100 15.8
b1720 41 0 90.59 97 15.12 -2.254 5.259 32 100 9

b1721* 39 2 89.46 98 18.27 -3.200 12.588 4 100 15
d135 41 0 92.73 98 12.21  -2.553  6.593 46 100 8

d166 41 0 89.37 97 17.34 -2.423 6.871 17 100 13

d170 41 0 87.61 96 18.63 -2.184 4,903 17 100 18
Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

In der Stichprobe der Diabetikerinnen und Diabetiker ist der kleinste Skalenmittelwert
innerhalb der neurokognitiven Funktionen (s. Tabelle 55) der Skala ,HOhere kognitive
Funktionen® zuzuordnen (M = 74.03). Hier sind es insbesondere die Items ,b1642-1: Das
Zeitmanagement betreffende Funktionen — einen Zeitplan erstellen‘ und ,b1642-2: Das
Zeitmanagement betreffende Funktionen — einen Zeitplan einhalten‘, die relativ niedrige
Mittelwerte aufweisen (M = 64.27 bzw. M = 65.44). Der Skalenmittelwert von
,Funktionen der Aufmerksamkeit’ lag mit einem Wert von 74.80 nahe bei dem
erstgenannter Skala. Die Skalen ,Funktionen des Gedéachtnisses® und ,Funktionen des
Denkens* wiesen dhnliche Mittelwerte auf (M = 84.10 bzw. M = 82.63). Der hochste
Mittelwert ist hier der Skala ,Lernen und Wissensanwendung‘ zuzuordnen (M = 90.07).

Auf dieser Skala erzielten alle Items sehr hohe Mittelwerte, insbesondere ,d135: Uben.
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Tabelle 56: Skalen- und Itemstatistiken der Diabetes-Stichprobe — psychosoziale Skalen

PSYCHOSOZIALE SKALEN

ICF- N

. ~giltig fehiend Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA

Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs

Skala 41 0 7095 728 14.42 -.621 -.016 345 932 194
b130 37 4 38.86 32 26.26 .265 -.824 0 100 43
b1300-1 40 1 83.25 90 18.14 -1.340 1.221 27 100 23.8
b1300-2 41 0 81.15 83 15.65 -.862 129 40 100 21
b1301-1 40 1 62.58 67 26.58 -.568 -.561 7 100 38
b1301-2 39 2 61.95 58 25.60 -.327 -.719 9 98 38
b1304 39 2 74.10 86 29.86  -1.150 .082 2 100 46
Emotionale Funktionen
Skala 41 0 84.90 90.5 15.26 -.937 -.273 48.5 100 22

b1520 41 0 88.88 96 14.78 -1.660  2.207 43 100 15.5
b1521 41 0 80.93 90 20.96 -1.061 134 21 100 36.5

Kommunikation

Skala 41 0 93.32 98 10.71  -2.027 3.470 57 100 6.8
d310 41 0 95.32 99 7.99 -2.213  3.959 70 100 4.5
d330 41 0 91.32 98 1590 -2.519 6.806 26 100 7

Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

Skala 41 0 87.80 92.8 13.63 -1.504 2.104 455 100 183
d710 42 0 85.78 93 18.27 -1.929 4.576 15 100 21.5
d7200 40 1 87.88 96.5 17.74 -2.010 4.099 23 100 19
d7202 41 0 88.76 96 17.86 -2.969 11.152 6 100 155
d7400 40 1 89.78 96.5 13.14 -1.592 2.132 48 100 18.3
Funktionen von Temperament und Personlichkeit
Skala 41 0 79.90 81.4 12.66 -.603 -.384 51.5 99.3 18.4
b126 41 0 81.66 87 16.25 -.836 -.255 40 100 255
b1263-1 41 0 78.85 88 2037 -1.047 -216 34 100 28
b1263-2 40 1 24.68 16 27.12 1.213 475 0 98 39.5
b1263-3 40 1 81.15 87 18.84 -1.767 4.479 8 100 24
b1263-4 41 0 18.07 15 16.94 1.282 1.404 0 71 23.5
b1263-5 40 1 20.23 14.5 19.18 1.046 .086 0 68 24.8
b1266-1 41 0 81.51 93 23.18 -1.852 3.091 5 100 20
b1266-2 41 0 20.98 8 23.66 .951 -475 0 79 43.5
Unterstiitzung und Beziehungen
e325* 24 17 11.75 5.5 15.59 2.137 5.441 0 66 19.8
e330-1* 39 2 39.41 22 34.71 .589 -1.172 1 100 64
e330-2* 26 15 11.62 6.5 12.65 1.792 3.178 0 51 11.8

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand
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Unter den psychosozialen Funktionsbereichen (s. Tabelle 56) war es wiederum die Skala
,Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs‘, der der niedrigste
Skalenmittelwert zukam (M = 70.95). Darunter entfielen die niedrigsten Mittelwerte auf
die Items ,b1301-1: Motivation — sich fiir das Lernen motivieren‘ (M = 62.58) und
,b1301-2: Motivation — sich auf die Schule freuen* (M = 61.95). Der hdochste
Skalenmittelwert war der Skala ,Kommunikation® zuzuordnen (M = 93.32), deren Items
,d310: Kommunizieren als Empfanger (M = 95.32) und ,d330: Kommunizieren als

Sender® (M = 91.32) ebenfalls durch sehr hohe Mittelwerte auffielen.

Tabelle 57: Skalen- und Itemstatistiken der Diabetes-Stichprobe — sonstige Skalen

SONSTIGE SKALEN
ICF- # Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Code giiltig fehlend

Fortbewegung
Skala 41 0 97.83 98 2.71 -2.190 6.793 86.5 100 3.5
das5 41 0 97.10 99 4.68 -3.363 14.621 74 100 4.5
d460 40 1 98.73 99 1.55 -1.116 .670 94 100 2
Feinmotorischer Handgebrauch
Skala 41 0 92.06 97 11.52 -1941 3.041 545 100 9
d170 41 0 87.61 96 18.63 -2.184 4,903 17 100 18
da4o0 41 0 96.51 99 6.74 -3.563  14.425 64 100 35
Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

d177* 41 0 75.73 90 25.84 -1.067 131 6 100 38
d2401* 40 1 73.73 78.5 22.35 -.719 -.410 19 100 39.8

Selbstversorgung
d570* 41 0 7437 83 25.05 -1.369 912 10 100 195

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Sowohl in grob- als auch in feinmotorischen Funktionsbereichen (,Fortbewegung®,
,Feinmotorischer Handgebrauch®; s. Tabelle 57) gaben die Eltern der Diabetikerinnen
und Diabetiker vergleichsweise hohe Einschédtzungen iiber ihre Kinder ab (M = 97.83
bzw. M = 92.06). Vor allem die Items ,d455: Sich auf andere Weise fortbewegen® (M =
97.10), ,d460: Sich in verschiedenen Umgebungen fortbewegen® (M = 98.73) und ,d440:
Feinmotorischer Handgebrauch — kleine Gegenstdnde koordiniert handhaben kénnen® (M
= 96.51) zeigten hohe Mittelwerte. Die Mittelwerte der Items ,d177: Entscheidungen
treffen® (M = 75.73), ,d2401: Mit Stress umgehen® (M = 73.73) und ,d570: Auf seine
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Gesundheit achten‘ (M = 74.37) zeigten im Vergleich zu den anderen Auspridgungen in

dieser Stichprobe niedrige bis mittlere Werte.

Sonstige Stoffwechselstorungen

Nachfolgend sind die Skalen- und Itemstatistiken fiir die Stichprobe der Kinder und

Jugendlichen mit sonstigen Stoffwechselstorungen zusammengefasst (s. Tabelle 58,

Tabelle 59 und Tabelle 60). Fiir diese Stichprobe sind wieder hohere Ausprigungen auf

den psychosozialen als auf den neurokognitiven Skalen zu sehen. Es zeigten sich relativ

grofle Werte in den Streuungsmalien, was flir heterogene Einschédtzungen durch die Eltern

spricht.

Tabelle 58: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit sonstigen Stoffwechselstérungen —

neurokognitive Skalen

NEUROKOGNITIVE SKALEN

Icc::e W Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der Aufmerksamkeit
Skala 50 1 60.42 57.1 25.42 -230 -1.011 8.8 99.3 423
b1400 50 1 62.18 69.5 26.92 -165 -1.316 17 100 455
b1401 48 3 55.46 57 29.41 -.153 -1.086 1 100 51.3
b1402 49 2 54.41 57 29.33 -.204 -.853 0 100 445
b1470* 50 1 62.20 67 29.21 -.467 -.791 1 100 4338
b1440 50 1 70.44 79.5 28.11 -.869 -.037 0 100 46.5
Funktionen des Gedachtnisses
Skala 51 0 75.01 80 21.97 -1.017 1.046 1 100 37.8
b1440 50 1 70.44 79.5 28.11 -.869 -.037 0 100 46.5
b1441 51 0 78.59 86 20.97 -1.341 2.244 1 100 31
b1442 49 2 74.73 80 24.38 -1.130 .805 1 100 33
b1448 51 0 76.24 83 22,89 -1.114 1.017 1 100 35
Funktionen des Denkens
Skala 51 0 67.00 73 27.26 -.612 -.734 1 100 46
b1600 51 0 66.82 74 27.22 -.551 -.773 1 100 44
b1601 51 0 67.18 74 28.51 -.654 -.784 100 49
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Hohere kognitive Funktionen

Skala 51 0 64.53 68.8 23.53 -.403 -.454 1 100 364
b1640* 49 2 65.18 70 25.81 -.600 -.470 1 100 39
b1641 51 0 60.31 67 31.77 -308 -1.144 1 100 56
b1642-1 50 1 59.12 60 29.32 -.261 -.899 1 100 54
b1642-2 49 2 61.04 61 29.59 -.278 -.994 1 100 53
b1643 46 5 7135 755 27.81 -.939 -.360 1 100 39.5
b1644-1 50 1 68.88 76 26.15 -.672 -.360 1 100 41
b1644-2 50 1 68.44 73.5 25.50 -.533 -.575 1 100 40.8
b1645 51 0 65.53 68 26.82 -.629 -.274 1 100 42
b1646 50 1 66.46 69 2491 -.565 -.251 1 100 39.8
Lernen und Wissensanwendung
Skala 51 0 76.75 843 2348 -1.303 1.340 1 100 295
b1720 50 1 79.16 93 26.79 -1.339 777 1 100 37.3
b1721* 39 12 72.90 86 28.51 -.974 139 1 100 49
d135 51 0 81.10 92 2292 -1.373 1.538 1 100 31
d166 50 1 74.46 87.5 29.70 -1.076 .068 1 100 415
di70 49 2 70.86 78 29.00 -.817 -.505 1 100 50

Anmerkungen: N = Anzahl aller Fille, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Innerhalb der neurokognitiven Funktionsbereiche (s. Tabelle 58) ist in der Stichprobe der
Kinder und Jugendlichen mit sonstigen Stoffwechselstéorungen die Skala ,Funktionen
der Aufmerksamkeit® die mit dem geringsten Skalenmittelwert (M = 60.42). Die beiden
Items ,b1401: Aufmerksamkeitswechsel® (M = 5546) und ,b1402: Geteilte
Aufmerksamkeit® (M = 54.41) wiesen dabei innerhalb der Skala die geringsten Item-
Mittelwerte auf. Die Skalen ,Funktionen des Denkens‘ (M = 67.00) und ,HOhere
kognitive Funktionen® (M = 64.53) zeigten in dieser Stichprobe sehr &hnliche
Skalenmittelwerte. Der hochste Skalenmittelwert entféllt auf die Skala ,Lernen und
Wissensanwendung‘ (M = 76.75). Das Item ,d135: Uben* weist innerhalb der Skala den
hochsten Item-Mittelwert auf (M = 81.10). Fir die Skala ,Funktionen des
Gedachtnisses® konnen ebenfalls vergleichsweise hohe Einschétzungen durch die Eltern
festgehalten werden. Besonders das Item ,b1441: Langzeitgeddchtnis® erfuhr von den

Eltern relativ hohe Ratings.
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Tabelle 59: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit sonstigen Stoffwechselstérungen —
psychosoziale Skalen

PSYCHOSOZIALE SKALEN
ICE- —N Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Code glltig fehlend
Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs

Skala 51 0 67.66 71.5 20.65 -.705 323 6.7 99.8 30
b130 49 2 35.20 31 30.08 442 -1.067 0 95 53
b1300-1 50 1 73.66 83 24.88 =777 -.115 1 100 44.3
b1300-2 50 1 70.30 75.5 25.79 -.695 -.374 1 100 87
b1301-1 51 0 62.41 65 30.06 -367 -1.064 1 100 59
b1301-2 51 0 65.67 70 30.16 -.694 -.578 0 100 52
b1304 51 0 68.69 75 28.72 -.619 -.566 1 100 49

Emotionale Funktionen
Skala 51 0 80.01 85.5 2143  -1.906 4.263 1 100 225
b1520 51 0 87.18 96 21.11 -2.519 6.562 1 100 14
b1521 51 0 72.84 80 26.33 -1.243 1.222 0 100 38

Kommunikation

Skala 51 0 84.63 96 22.76  -1.930 3.428 1.5 100 19
d310 51 0 85.75 96 2248 -2.035 3.766 1 100 15
d330 50 1 83.24 97 25.38 -1.828 2.616 2 100 238

Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

Skala 51 0 81.34 86.5 20.86 -1.823  3.807 1.3 100 223
d710 51 0 80.67 91 25.21 -1.751 2.427 1 100 25
d7200 51 0 81.20 95 27.97 -1.624 1.577 1 100 28
d7202 51 0 79.51 91 25.12 -1.472 1.631 1 100 29
d7400 49 2 84.59 92 19.76 -2.090 5.487 2 100 22
Funktionen von Temperament und Personlichkeit
Skala 51 0 77.07 78.4 15.09 -.940 1.287 26.5 99 18.8
b126 51 0 80.10 84 16.79 -.850 .054 37 100 25
b1263-1 51 0 76.41 82 21.31 -.893 -.186 25 99 29
b1263-2 50 1 25.30 12 29.83 1.292 462 0 100 37.5
b1263-3 51 0 78.12 84 21.25 -1.188 871 16 100 29
b1263-4 51 0 20.51 15 20.88 1.353  1.590 0 91 26
b1263-5 49 2 23.31 18 22.25 1.064 407 0 84 30.5
b1266-1 50 1 8146 92 21.79 -1.711  2.957 3 100 25
b1266-2 49 2 3029 18 28.97 .824 -.540 0 98 50.5
Unterstiitzung und Beziehungen
e325%* 30 21 7.33 4 8.75 1.754  2.615 0 35 7.3
e330-1* 41 10 39.59 28 36.01 .509 -1.300 0 99 75
e330-2* 34 17 11.91 4.5 18.14 2.98 11.25 0 92 18.8

Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand
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Innerhalb der psychosozialen Skalen (s. Tabelle 59) entfiel auch in dieser Stichprobe der
geringste Mittelwert auf die Skala ,Funktionen der psychischen Energie und des
Antriebs® (M = 67.66). In dieser Skala kommt Item ,b1301-1: Motivation — sich fiir das
Lernen motivieren konnen® der geringste Item-Mittelwert zu (M = 62.41). Die Skala
,Kommunikation® weist den hochsten Skalenmittelwert auf (M = 84.63); beide zur Skala
gehorigen Items ,d310: Kommunizieren als Empfanger* (M = 85.75) und ,d330:
Kommunizieren als Sender® (M = 83.24) zéhlen zu den in dieser Stichprobe im Mittel am

hochsten bewerteten.

Tabelle 60: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit sonstigen Stoffwechselstérungen — sonstige

Skalen
SONSTIGE SKALEN
ICF- N . . .
Code ~giltie fehlend Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Fortbewegung

Skala 51 0 87.28 96.5 23.16 -2.364 5.011 2 100 9.5

d455 51 0 84.82 97 26.08 -1.948 2.794 2 100 12

d460 48 3 92.29 99 17.57 -3.226  9.917 20 100 4.8

Feinmotorischer Handgebrauch

Skala 51 0 7890 85.5 2210 -1.403 2.071 1 100 30.5
di70 49 2 70.86 78 29.00 -.817 -.505 1 100 50

d440 51 0 87.02 97 20.50 -2.277 5.810 1 100 17

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

d177* 50 1 67.12 77.5 29.89 -.863 -.401 1 100 49.3
d2401* 50 1 59.74 57 27.93 -.298 -.626 1 100 40.3

Selbstversorgung
d570* 48 3 77.63 915 30.35 -1.549 1.128 1 100 28.5
Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Die grobmotorischen Féhigkeiten ihrer Kinder schétzten die Eltern von Kindern und
Jugendlichen mit sonstigen Stoffwechselstorungen vergleichsweise hoch ein (s. Tabelle
60): Die Skala ,Fortbewegung‘ wies einen Mittelwert von 87.28 auf, wobei insbesondere
das Item ,d460: Sich in verschiedenen Umgebungen fortbewegen® einen hohen
Mittelwert zeigte (M = 92.29). Weniger hoch war der Mittelwert der Skala
,Feinmotorischer Handgebrauch* ausgepriagt (M = 78.90). Hier wurde besonders das
Item ,d170: Schreiben‘ verhdltnismaBig niedrig eingeschétzt (M = 70.86).
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Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Einen Uberblick iiber die Skalen- und Itemstatistiken in der Stichprobe der Herz-
Kreislauf-Erkrankungen ist in Tabelle 61, Tabelle 62 und Tabelle 63 zu finden.
Wiederum entfielen im Vergleich mit den psychosozialen Funktionsbereichen eher
niedrige Werte auf die neurokognitiven Funktionsbereiche. Auch fiir diese Stichprobe
sind relativ hoch ausgeprigte Streuungsmalle festzustellen, was fiir eher heterogene

Einschétzungen spricht.

Tabelle 61: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen — neurokognitive
Skalen

NEUROKOGNITIVE SKALEN

::(::e W Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der Aufmerksamkeit
Skala 54 2 61.29 70.6 27.49 -.271 -1.317 6.3 99.5 51.5
b1400 54 2 65.06 70 27.38 -.462 -.929 6 100 443
b1401 54 2 59.19 64.5 27.38 -.198 -1.370 7 100 54
b1402 54 2 56.22 50 33.52 -.050 -1.470 0 100 66.5
b1470* 50 6 70.08 76.0 24.03 -.903 .263 10 100 34
b1440 54 2 64.70 71.5 30.94 -.532 -.951 3 100 51
Funktionen des Gedachtnisses
Skala 55 1 7155 76.8 22.92 -.854 226 5.5 100 33.8
b1440 54 2 64.70 71.5 30.94 -.532 -.951 3 100 51
b1441 54 2 74.44 82 23.71 -1.228 .870 7 100 28.3
b1442 52 4 73.31 795 24.81 -1.277 1.078 4 100 28.3
b1448 54 2 72.24 82 25.13 -.984 -.041 8 100 37.8

Funktionen des Denkens

Skala 55 1 71.80 76.5 24.53 -.807 -.412 11.5 100 415
b1600 55 1 71.25 77 24.44 -.708 -.532 12 100 42

b1601 55 1 72.35 78 25.81 -.887 -.377 11 100 43
Hoéhere kognitive Funktionen
Skala 56 0 69.27 76.0 2491 -774 -.599 123 99.6 35.9
b1640* 51 5 65.43 74 28.08 -.634 -431 2 100 47
b1641 53 3 67.38 77 29.81 -711 -.751 0 100 49
b1642-1 56 0 61.52 69.5 32.90 -.604 -.992 0 100 53.8
b1642-2 55 1 66.31 78 30.28 -.819 -.613 0 100 45
b1643 48 8 73.92 85 2857 -1.373 .796 0 100 27.8
b1644-1 54 2 74.94 87 26.78 -1.115 .015 5 100 43
b1644-2 53 3 72.58 81 25.29 -.708 -.870 15 100 49.5
b1645 55 1 73.60 83 25.84  -1.145 .585 1 100 44
b1646 54 2 67.00 75.5 27.50 -734 -.405 6 100 43
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Lernen und Wissensanwendung

Skala 55 1 78.33 89 25.87 -1.802 2.541 3 99.8 175
b1720 55 1 80.42 89 26.79 -1.856 2.614 3 100 18
b1721* 48 8 73.85 88 3151 -1.423 .814 0 100 38
d135 54 2 80.56 91.5 26.74 -1.806  2.285 3 100 223
d166 55 1 75.27 91 30.55 -1.251 .349 2 100 40

d170 55 1 77.13 93 30.84 -1.438 .839 0 100 32
Anmerkungen: N = Anzahl aller Fille, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Innerhalb der neurokognitiven Skalen (s. Tabelle 61) entfiel der niedrigste Skalenmittel-
wert abermals auf die ,Funktionen der Aufmerksamkeit® (M = 61.29). Das Item
,01402: Geteilte Aufmerksamkeit® wies hierbei den kleinsten Item-Mittelwert auf (M =
56.22). Nah beieinander lagen die Mittelwerte der Skalen ,Funktionen des Gedacht-
nisses* (M = 71.55), ,Funktionen des Denkens‘ (M = 71.80) und ,H6here kognitive
Funktionen* (M = 69.27). Der hochste Skalenmittelwert war abermals ,Lernen und
Wissensanwendung® zuzuordnen (M = 78.33), in der das Item ,d135: Uben* (M = 80.56)
im Mittel am hochsten beurteilt wurde, dicht gefolgt von Item ,b1720: Einfaches
Rechnen‘(M = 80.42).

Tabelle 62: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen — psychosoziale

Skalen
PSYCHOSOZIALE SKALEN
ICF- N Med SD  Schiefe Kurtosis Min. M QA
Code m ed. chiere urtosis n. ax.

Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs

Skala 56 0 69.28 71.1 19.28 -1.037 1.259 8.4 98.7 26.5
b130 51 5 36.82 30 27.51 .573 -.566 0 97 40
b1300-1 54 2 75.44 85.5 26.61 -1.398 1.256 2 100 32.5
b1300-2 54 2 75.07 84 24.13 -.948 -.003 5 100 41
b1301-1 55 1 64.98 69 26.94 -.677 -.592 4 100 39
b1301-2 55 1 65.62 70 25.72 -.647 -.247 0 100 40
b1304 55 1 73.56 87 2881 -1.078 -.096 4 100 46
Emotionale Funktionen
Skala 55 1 84.56 925 19.04 -1.727 2.271 24.5 100 18
b1520 55 1 88.71 96 16.76  -2.219 4.404 32 100 12
b1521 54 2 81.13 90 22.94  -1.587 1.722 16 100 26.3
Kommunikation
Skala 56 0 86.04 95.8 21.16 -2.383 6.117 5.5 100 18.4
d310 56 0 89.18 97 21.32  -2.983 9.018 3 100 115
d330 56 0 82.89 95 2473  -1.926  3.100 5 100 238
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Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

Skala 56 0 85.01 92 19.67 -2.240 5.191 12.8 100 17.4
d710 56 0 84.68 96 22.40 -1.847 2.938 10 100 213
d7200 55 1 85.62 97 23.00 -2.043 3.838 4 100 17
d7202 55 1 87.42 95 21.00 -2.621 6.838 6 100 13
d7400 56 0 83.46 96 25.79  -1.895 2.598 8 100 18.8
Funktionen von Temperament und Personlichkeit
Skala 55 1 77.10 78.5 12.12 -1.037 1.259 41 98.3 16.6
b126 54 2 81.41 85.5 17.25 -1.724 3.522 16 99 23.3
b1263-1 54 2 81.61 86 16.47 -2.070 6.116 10 98 18.5
b1263-2 54 2 26.17 16 28.55  1.310 .659 0 98 35.3
b1263-3 54 2 79.78 85 17.54 -1994 6.834 0 99 22.3
b1263-4 53 3 21.19 18 18.94 1.252 1.506 0 84 24
b1263-5 53 3 28.91 21 24.42 .676 -.534 0 92 41
b1266-1 53 3 81.91 90 18.38 -1.676 3.351 18 100 26
b1266-2 52 4 30.23 20.5 28.99 .970 -.048 0 100 48.3
Unterstiitzung und Beziehungen
e325%* 35 21 10.40 4 14.34 2.081 4,227 0 62 10
e330-1* 43 13 21.93 12 24.87 1.357 1.026 0 91 29
e330-2* 34 22 9.15 4 11.14 2141  5.201 0 50 12.3

Anmerkungen: N = Anzahl aller Fdlle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Innerhalb der psychosozialen Funktionsbereiche (s. Tabelle 62) findet sich abermals der
niedrigste Skalenmittelwert bei den ,Funktionen der psychischen Energie und des
Antriebs (M = 69.28). Die Elternbeurteilungen in der Stichprobe der Kinder und
Jugendlichen mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen fielen dabei relativ hoch bzw. niedrig fiir
das umgepolte Item ,b130: Psychische Energie und Antrieb — sich miide fiihlen® (M =
36.82) sowie fiir die positiv gepolten Items ,b1301-1: Motivation — sich fiir das Lernen
motivieren konnen‘ (M = 64.98) und ,b1302-2: Motivation — sich auf den Unterricht
freuen (M = 65.62) aus. Sehr nah beieinander liegende Mittelwerte konnten fiir die
Skalen ,Emotionale Funktionen® (M = 84.56), ,Kommunikation* (M = 86.04) und
,Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen® (M = 85.01) gefunden werden.
Vergleichsweise hohe Bewertungen waren fiir die Items ,d310: Kommunizieren als
Empfanger* (M = 89.18), ,b1520: Angemessenheit der Emotion* (M = 88.71) und
,d7202: Verhalten in Beziehungen regulieren® feststellbar.
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Tabelle 63: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen — sonstige Skalen

SONSTIGE SKALEN
ICF- N . . .
. ~giltig fehlend Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Fortbewegung
Skala 56 0 86.37 96.8 24.01 -2.502 5.884 1 100 136
d455 56 0 82.13 97 28.76 -1.764 1.995 0 100 24.3
d460 55 1 91.35 97 22.09 -3.764 13.306 0 100 5
Feinmotorischer Handgebrauch
Skala 56 0 83.39 94 23.27 -1.975 3.482 5.5 100 229
d170 55 1 77.13 93 30.83 -1.438 .839 0 100 32
da40 56 0 89.38 98 21.17 -2.791 7.489 5 100 7
Allgemeine Aufgaben und Anforderungen
d177* 55 1 70.45 80 25.96  -1.003 227 5 100 38
d2401* 55 1 64.95 70 29.69 -.480 -1.109 5 100 53

Selbstversorgung
d570* 50 6 72.36 90 32.46 -.967 -.562 2 100 53
Anmerkungen: N = Anzahl aller Félle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Grob- und Feinmotorik wurden, wie in Tabelle 63 dargestellt, in der Stichprobe der
Herz-Kreislauf-Erkrankungen im Vergleich zu den anderen Items relativ hoch
eingeschitzt (M(Fortbewegung) = 86.37; M(Feinmotor. Handgebrauch) = 83.39). Eher
geringe Mittelwerte der Beurteilungen kamen dem Item ,d2401: Mit Stress umgehen® zu

(M = 64.95).

Nierenerkrankungen

In den nachfolgenden Tabellen (Tabelle 64, Tabelle 65 und Tabelle 66) findet sich eine
Zusammenfassung liber die Skalen- und Itemstatistiken fiir die Stichprobe der Kinder und
Jugendlichen mit Nierenerkrankungen. In dieser Stichprobe wurden die neurokognitiven
Funktionen tendenziell niedriger eingeschitzt als die psychosozialen. Grofle Standard-

abweichungen deuten auf heterogene Elternbeurteilungen in dieser Stichprobe hin.
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Tabelle 64: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit Nierenerkrankungen — neurokognitive Skalen

NEUROKOGNITIVE SKALEN

::(::e ~giltig fehiend N CERIET Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Funktionen der Aufmerksamkeit
Skala 12 1 60.74 63.9 26.80 -210  -1.459 23 98.8 55.6
b1400 11 2 56.73 48 29.64 .012 -.674 8 100 37
b1401 12 1 59.58 57 30.99 157 -1.749 20 99 67.5
b1402 12 1 57.17 58.5 30.72 -.107 -1.146 11 100 60.5
b1470* 11 2 65.18 64 26.81 -.267 -.923 19 100 42
b1440 12 1 66.83 76.5 33.13 -.429 -1.573 14 100 60
Funktionen des Gedachtnisses
Skala 12 1 71.10 81.8 26.74 -.616 -1.140 225 100 48.3
b1440 12 1 66.83 76.5 33.13 -429  -1.573 14 100 60
b1441 12 1 75.50 86 25.85 -.917 -.251 22 100 44.8
b1442 12 1 72.58 81.5 30.50 -911 -.385 16 100 45.8
b1448 12 1 69.50 76.5 26.52  -1.268 1.920 6 100 36.5
Funktionen des Denkens
Skala 12 1 63.13 63.3 20.70 -.525 .867 20 98.5 228
b1600 12 1 60.83 59 20.92 .087 -.318 25 99 31.3
b1601 11 2 68.00 65 23.16 -.861 2.102 15 100 23
Hohere kognitive Funktionen
Skala 12 1 70.92 68.9 17.97 .268 -1.593 484 98.1 334
b1640* 12 1 56.83 60.5 30.52 -.445 -.822 2 98 45.8
bl641 12 1 61.67 56.5 28.94 .037 -1.165 13 100 57
b1642-1 12 1 60.75 51.5 31.24 -.161 -1.287 7 98 59
b1642-2 11 2 70.73 78 28.99 -.622  -1.136 20 100 54
b1643 10 3 80.60 88 20.65 -.982 -.274 42 100 31.3
b1644-1 12 1 80.17 79.5 19.29 -1.266 2.198 33 100 27.5
b1644-2 12 1 72.92 74 19.94 -.045 -1.484 43 98 41
b1645 11 2 82.27 88 16.62 -1.033 422 47 100 28
b1646 11 2 67.82 66 20.42 137 -1.355 39 99 38
Lernen und Wissensanwendung
Skala 12 1 80.58 86.3 18.93 -.822 -.069 40.5 100 31.8
b1720 12 1 76.17 94.5 31.83 -1.248 210 9 100 49.5
b1721* 11 2 75.91 89 29.55 -1.219 .579 12 100 48
di35 12 1 81.67 89 20.87 -1.245 .982 34 100 31
d166 12 1 83.08 86.5 14.53 -396  -1.343 59 100 28
d170 12 1 81.42 935 21.50 -1.152 .655 33 100 31.3

Anmerkungen: N = Anzahl aller Fille, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,

Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand
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Neurokognitive Funktionsbereiche, die innerhalb der Stichprobe der Kinder und
Jugendlichen mit Nierenerkrankungen vergleichsweise niedrige Skalenmittelwerte
aufwiesen, waren die Skalen ,Funktionen der Aufmerksamkeit® (M = 60.74) und
,Funktionen des Denkens* (M = 63.13). Items mit vergleichsweise niedrigen
Beurteilungen waren darunter ,01400: Daueraufmerksamkeit®, ,01401: Aufmerksam-
keitswechsel‘, ,01402: Geteilte Aufmerksamkeit® und ,b1600: Denktempo® (s. Tabelle
64). Die ,Funktionen des Gedachtnisses® sowie die Skala ,H®6here kognitive
Funktionen® zeigten dhnlich hohe Mittelwerte (M = 71.10 bzw. M = 70.92), wobei in
letztgenannter Skala grofe Variationen zwischen den Item-Mittelwerten festzustellen
waren — Item ,b1640: das Abstraktionsvermdgen betreffende Funktionen® (M = 56.83)
zeigte relativ niedrige, die Items ,b1643: Kognitive Flexibilitdt® (M = 80.60) und ,b1644-
1: Einsichtsvermogen — Bescheid wissen iiber eigene Stdrken und Schwiéchen® (M =
80.17) relativ hohe mittlere Beurteilungen. Die Skala ,Lernen und Wissensanwendung*
fiel im Mittel am hochsten aus (M = 80.58), mit dem Item ,d135: Uben‘ (M = 81.67), das

die grofite Auspragung aufwies.

Tabelle 65: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit Nierenerkrankungen — psychosoziale Skalen

PSYCHOSOZIALE SKALEN

ICF- N

_— Med. SD Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Code giiltig fehlend

Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs

Skala 12 1 64.92 67.5 21.02 -.828 130 242 948 295
b130 12 1 50.83 53 28.56 -.189 -1.026 6 90 53.8
b1300-1 12 1 70.67 75 29.93 -517  -1.171 17 100 49.3
b1300-2 12 1 69.42 745 28.81 -.600 -.879 16 99 49.3
b1301-1 12 1 64.33 80.5 34.78 -.560 -1.435 6 100 65.3
b1301-2 12 1 66.42 75.5 28.33 -556  -1.167 19 98 47.5
b1304 12 1 69.50 78.5 30.10 -1.214 .469 10 100 38
Emotionale Funktionen
Skala 12 1 85.96 91.5 14.30 -.891 -.153 56 100 23
b1520 12 1 89.17 96.5 14.14 -1.615 2.098 55 100 16.5
b1521 12 1 82.75 92 21.38 -1.479  1.837 31 100 33.3
Kommunikation
Skala 12 1 90.29 92.8 9.56 -1.425 2.481 66.5 100 13.1
d310 12 1 89.75 955 12.41 -1.771 3.125 58 100 15
d330 12 1 90.83 95.5 8.97 -.709 -1.040 75 100 13.8
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Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

Skala 12 1 87.44 924 13.85 -1.059 -.174 59.5 100 23.1
d710 12 1 88.00 94.5 1438 -1.870 3.971 50 100 16
d7200 12 1 88.08 95 18.93 -1.988 2.796 43 100 9.3
d7202 12 1 86.83 935 18.85 -1.898 2.585 42 100 12.3
d7400 12 1 86.83 935 16.14 -1.535 2.321 47 100 21.8
Funktionen von Temperament und Personlichkeit
Skala 12 1 76.89 813 17.06 -.697 -.825 48 95.4 194
b126 12 1 82.58 91 18.27 -1.687 2.693 37 100 20
b1263-1 12 1 73.42 88 28.33 -1.613 2.271 4 95 33.5
b1263-2 12 1 25.75 20 26.84 1.409 2.024 0 91 38.3
b1263-3 12 1 8450 92 15.06  -1.350 .818 53 100 16.3
b1263-4 12 1 23.67 17 24.71 1.371 1.211 0 80 34.8
b1263-5 12 1 34.92 23.5 32.78 .982 -.256 0 97 47.8
b1266-1 12 1 87.00 93.5 17.90 -2.559 7.309 35 100 17.5
b1266-2 12 1 28.08 14 30.69 1.092 -.095 0 87 45.3
Unterstiitzung und Beziehungen
e325%* 7 6 10.43 5 12.34  1.449 1.399 0 34 18
e330-1* 9 4 46.33 54 29.11 -.426 -1.114 0 82 55.5
e330-2* 8 5 12.25 55 14.08 1.137 273 0 39 21.5

Anmerkungen: N = Anzahl aller Fdlle, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

Innerhalb der psychosozialen Funktionen (s. Tabelle 65) waren es abermals die
,Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs‘, die den niedrigsten
Mittelwert aufwiesen (M = 64.92). Besonders das negativ gepolte Item ,b130: Psychische
Energie und Antrieb — sich in der Schule miide fiihlen® (M = 50.83) wies einen sehr
niedrigen Mittelwert auf. Durchgehend relativ hohe Mittelwerte fanden sich in den Skalen
,Emotionale Funktionen‘ (M = 85.96) und ,Interpersonelle Interaktionen und
Beziehungen® (M = 87.44). Am hochsten wurde im Mittel die Skala ,Kommunikation®
beurteilt (M = 90.29).

Tabelle 66: Skalen- und Itemstatistiken der Stichprobe mit Nierenerkrankungen — sonstige Skalen

SONSTIGE SKALEN
ICE- L Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
Code glltig fehlend
Fortbewegung
Skala 12 1 88.25 945 1594 -1.854 3.458 47 100 184
d455 12 1 81.08 93.5 29.89 -2.090 4.183 2 100 26
d460 12 1 95.42 98 6.36 -2.529  7.193 77 100 5.5
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Feinmotorischer Handgebrauch

Skala 12 1 84.38 90 18.85 -2.263 5.952 31.5 100 16.5

d170 12 1 81.42 93,5 21.50 -1.152 .655 33 100 313

da40 12 1 87.33 94 19.86 -2.547 7.041 30 100 19
Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

d177* 12 1 66.58 73 30.65 -443  -1.419 19 100 63.8

d2401* 12 1 65.33 68.5 25.90 -.336 -1.037 19 99 435

Selbstversorgung
d570* 12 1 87.92 96.5 19.62 -2.582  7.259 31 100 14

Anmerkungen: N = Anzahl aller Fille, M = Mittelwert, Med. = Median, SD = Standardabweichung,
Min. = Minimum, Max. = Maximum, QA = Quartilsabstand

In der Stichprobe der Kinder und Jugendlichen mit Nierenerkrankungen erzielten Grob-
und Feinmotorik vergleichsweise hohe Mittelwerte (M = 88.25 bzw. M = 84.38), wie
Tabelle 66 zeigt. Dabei waren es insbesondere die Items ,d460: Sich in verschiedenen
Umgebungen fortbewegen® und ,d440: Feinmotorischer Handgebrauch — kleine Gegen-
stinde koordiniert handhaben kénnen‘, die hohe Mittelwerte zeigten (M = 95.42 bzw. M
= 87.33). Eher niedrige mittlere Ausprdgungen fanden sich fiir die Items ,d177:
Entscheidungen treffen‘ (M = 66.58) und ,d2401: Mit Stress umgehen* (M = 65.33). Das
Item ,d570: Auf seine Gesundheit achten‘ erzielte einen vergleichsweise hohen

Mittelwert (M = 87.92).

8.1.2. S-PS 24/7-E: Ergebnisse der nominalskalierten Items

Zusétzlich zu den Items, die mithilfe von visuellen Analogskalen auszufiillen waren,
wurden einige Aspekte der schulischen Partizipation und Gesamtsituation anhand von
nominalskalierten Items erfragt. Zum einen waren Besonderheiten, erhaltene Unter-
stiitzung und Hindernisse in der Schulsituation des Kindes von Interesse. Andererseits
wurden die soziale Situation des Kindes in der Schule und die Stimmung in der Schule
genauer eruiert. Bei den Fragen zur sozialen Situation und der Stimmung des Kindes sind
zusitzlich zu den Ergebnissen der chronisch kranken Kinder auch die ihrer gesunden
Peers angegeben. Wo moglich und sinnvoll wurden, um einen mdglichen Zusammenhang
zwischen der Art der Erkrankung und dem jeweiligen Item zu priifen, x>~ Tests berechnet.
Voraussetzungen fiir den x>-Test sind Unabhingigkeit in den Daten und erwartete Werte
von >5 in zumindest 80% der Zellen sowie erwartete Werte von >1 in allen Zellen (Field,
2009). Bei erwarteten Werten von <5 in mehr als 20% der Zellen wurden, wie von Field

(2009) empfohlen, exakte Tests nach Fisher zur Signifikanzpriifung durchgefiihrt. Bei der
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Angabe von Signifikanzwerten handelt es sich stets um den 2-seitigen Wert. Die

folgenden Tabellen fassen die Ergebnisse zusammen.

8.1.2.1. Krankheitsbezogene Rahmenbedingungen in der Schule

Zunichst wurde erfragt, ob das betreffende Kind im Rahmen seiner Schullaufbahn zu
irgendeinem Zeitpunkt nach einem vom allgemeinen Pflichtschullehrplan abweichenden
Lehrplan, etwa nach dem allgemeinen Sonderschullehrplan, unterrichtet wurde oder
sonderpidagogischen Forderbedarf erhielt (s. dazu Tabelle 67). Uber die gesamte
chronisch kranke Stichprobe hinweg wurde in 73.6% der Félle (43 Nennungen) berichtet,
dass das Kind in seiner bisherigen Schullaufbahn zu irgendeinem Zeitpunkt nach einem
vom Pflichtschullehrplan abweichenden Lehrplan unterrichtet wurde. Prozentuell am
hiufigsten fand sich die Bejahung der Frage in der Gruppe der Kinder und Jugendlichen
mit sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen (9 Nennungen; 37.0%). In der Gruppe
der Diabetikerinnen und Diabetiker hingegen wurde in keinem Fall ein abweichender
Lehrplan genannt. Um einen statistischen Zusammenhang zwischen der Art der
Erkrankung und dem Unterricht nach abweichendem oder allgemeinem Lehrplan zu
ermitteln, wurde ein Xz-Test durchgefiihrt. Das signifikante Ergebnis (){2(5)=l6.296;

p=.007) legt einen solchen Zusammenhang nahe.

Tabelle 67: Lehrplan wéhrend der bisherigen Schullaufbahn des Kindes

Wurde lhr Kind immer nach dem allgemeinen Pflichtschullehrplan unterrichtet, oder
erfolgte der Unterricht zu irgendeinem Zeitpunkt nach einem abweichenden Lehrplan?

Gruppe Abweichender Allgemeiner Unbekannt
Lehrplan Pflichtschullehrplan
N % N % N %
Chronisch kranke 43 13.6% 256 80.8% 18 5.7%
Kinder
ZNS-Tumoren 21 16.5% 95 74.8% 11 8.7%
sonst. neuropdd. 9 31.0% 20 69.0% i i
Erkrankungen
Diabetes - - 40 97.6% 1 2.4%
sonst. Stoff- 7.8% 46 90.2% 1 2.0%
wechselstérungen
Herz-Kreislauf- 7 12.5% 45 80.4% 4 7.1%
Erkrankungen
Nieren- 2 15.4% 10 76.9% 1 7.7%
erkrankungen

Anmerkungen: N = Anzahl der Fille

126



ERGEBNISSE

Die Frage, ob das Kind als Integrationskind eine Integrationsklasse besucht, bejahten 47
der Eltern aller chronisch kranken Kinder (/4.8%). Eine Aufschliisselung nach
Erkrankung findet sich in Tabelle 68.

Tabelle 68: Besuch einer Integrationsklasse als Integrationskind

Besucht lhr Kind eine Integrationsklasse als Integrationskind?

Gruppe Ja Nein Unbekannt
N % N % N %
Chronlsch kranke 47 14.8% 267 84.2% 3 0.9%
Kinder
ZNS-Tumoren 21 16.5% 105  82.7% 1 0.8%
sonst. neuropdd. 9 31.0% 20 69.0% - -
Erkrankungen
Diabetes 2 4.9% 39 95.1% - -
sonst. Stoff- 15.7% 43 84.3% - -
wechselstérungen
Herz-Kreislauf- 6 10.7% 48 85.7% 2 3.6%
Erkrankungen
Nieren- 1 7.7% 12 92.3% - }
erkrankungen

Anmerkungen: N = Anzahl der Féille

Prozentuell am hiufigsten gaben Eltern von Kindern mit sonstigen neuropédiatrischen
Erkrankungen an, dass ihr Kind als Integrationskind eine Integrationsklasse besucht (9
Nennungen; 3/.0%). Nur vereinzelt wurde die Frage von Eltern nierenkranker Kinder (1
Nennung; 7.7%) und Eltern diabeteskranker Kinder (2 Nennungen; 4.9%) bejaht. Der
Zusammenhang zwischen der Art der Erkrankung und dem Besuch einer
Integrationsklasse als Integrationskind war statistisch nicht signifikant (°(5)=10.639;
p=.058).

Von Interesse ist auBerdem, ob die Kinder spezielle Unterstiitzung erhalten. Von 90
Personen (28.4%) wurde angegeben, dass dies der Fall ist, 221 Personen (69.7%)
verneinten die Frage. In 6 Fillen (/.9%) wurden keine Angaben dazu gemacht. Eine

Untergliederung in die verschiedenen Erkrankungsgruppen findet sich in Tabelle 69.
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Tabelle 69: Erhalt von spezieller Unterstiitzung

Erhdlt Ihr Kind spezielle Unterstiitzung?

Gruppe Ja Nein Unbekannt
N % N % N %
Chronisch kranke Kinder 90 28.9% 221  69.7% 6 1.9%
ZNS-Tumoren 41 32.3% 84 66.1% 2 1.6%
sonst. neuropdd. 13 24.8% 16 5529 i i
Erkrankungen
Diabetes 6 14.6% 35 85.4% - -
sonst. Stoffwechsel 14 27.5% 36 70.6% 1 2.0%
stérungen
Herz-Kreislauf- 13 23.2% 40  71.4% 3 54%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen 3 23.1% 10 76.9% - -

Anmerkungen: N = Anzahl der Fille

Relativ zur Stichprobengrofle am héufigsten bejahten auch diese Frage die Eltern von
Kindern mit sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen (13 Nennungen; 44.8%). Der
Zusammenhang zwischen Art der Erkrankung und Erhalt spezieller Unterstiitzung war

nicht signifikant (x°(5)=9.286; p=.097).

Eine Klasse wiederholt zu haben wurde iiber alle chronischen Erkrankungen hinweg
iiber 52 (16.4%) der Kinder und Jugendlichen berichtet. Tabelle 70 zeigt das Ergebnis

differenziert in die verschiedenen Erkrankungsgruppen.

Tabelle 70: Wiederholung einer Klasse

Hat lhr Kind wahrend seiner bisherigen Schullaufbahn eine Klasse wiederholt?

Gruppe Ja Nein Unbekannt
N % N % N %
Chronisch kranke Kinder 52 16.4% 260 82.0% 5 1.6%
ZNS-Tumoren 28 22.0% 98 77.2% 1 0.8%
sonst. neuropdd. 8 27.6% 20 69.0% 1 3.4%
Erkrankungen
Diabetes 1 2.4% 40 97.6% - -
so?st. Stoffwechsel- 8 15.7% 43 94.3% i i
stérungen
Herz-Kreislauf- 7 12.5% 46 82.1% 3 54%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen - - 13 100% - -

Anmerkungen: N = Anzahl der Fille

Eine Klassenwiederholung wurde prozentuell am hdufigsten iiber Kinder und Jugendliche
mit sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen berichtet (8 Nennungen; 27.6%), gefolgt
von ZNS-Tumoren (28 Nennungen; 22.0%). In der Gruppe der Nierenerkrankungen
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wurde kein Fall von Klassenwiederholungen berichtet, in der Gruppe der Diabetikerinnen
und Diabetiker fand ein solcher Fall Erwédhnung (2.4%). Der Zusammenhang zwischen
Art der Erkrankung und Wiederholung einer Klasse war statistisch signifikant

((5)=14.725; p=.012).

Gefragt wurde auBlerdem, ob nach Einschitzung der Eltern die Erkrankung zum
Befragungszeitpunkt bereits die Ausbildung des Kindes beeinflusst hatte. In der
gesamten Gruppe der chronisch kranken Kinder wurde in 40.0% der Fille angegeben,
dass die Ausbildung des Kindes durch die Erkrankung zumindest teilweise beeinflusst

wurde. Tabelle 71 fasst die Angaben in den verschiedenen Gruppen zusammen.

Tabelle 71: Einfluss der Erkrankung auf die Ausbildung des Kindes

Wurde die Ausbildung des Kindes durch die Erkrankung beeinflusst?

Gruppe Ja Teilweise Nein Unbekannt
N % N % N % N %
Chronisch kranke Kinder 40 12.6% 90 28.4% 147 46.4% 40 12.6%
ZNS-Tumoren 21 16.5% 48 37.8% 43  33.9% 15 11.8%
sonst. neuropdd.
9 31.0% 10 34.5% 4 13.8% 6 20.7%
Erkrankungen
Diabetes 2 4.9% 7 17.1% 29 70.7% 3 7.3%
sonst. Stoffwechsel-
7.8% 9 17.6% 30 58.8% 8 15.7%

stérungen
Herz-Kreislauf-
2 3.6% 13 23.2% 36 64.3% 5 8.9%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen 2 15.4% 3 23.1% 5 38.5% 3 23.1%

Anmerkungen: N = Anzahl der Fdlle

In den Stichproben der ZNS-Tumoren und der neuropidiatrischen Erkrankungen wurde
die Frage besonders oft mit ,teilweise” (48 Nennungen, 37.8% und 10 Nennungen,
34.5%) oder ,,ja“ (21 Nennungen, 76.5% und 9 Nennungen, 3/.0%) beantwortet — mehr
als die Halfte der Eltern wéhlten hier eine dieser beiden Alternativen. In der Gruppe der
Diabetikerinnen und Diabetiker wurde die Frage prozentuell am hiufigsten verneint. Hier
gab dennoch mehr als ein Fiinftel an, dass die Ausbildung des Kindes (teilweise) durch
die Erkrankung beeinflusst wurde (9 Nennungen ,teilweise™ oder ,,ja“; 22.0%). Der
Zusammenhang zwischen Art der Erkrankung und Einfluss auf die Ausbildung erwies
sich als statistisch signifikant (y’(10)=46.864; p<.001). Veranschaulicht sind die
Ergebnisse in Abbildung 11.
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Wurde die Ausbildung des Kindes durch die Erkrankung

beeinflusst?
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Abbildung 11: Einfluss der Erkrankung auf die Ausbildung
Die Frage nach krankheitsbezogenen Einschréankungen des Kindes bejahten 38.5% der
zugehorigen Eltern (s. Tabelle 72).

Tabelle 72: Vorhandensein krankheitsbedingter Einschrédnkungen in der Stichprobe der chronisch kranken
Kinder

Sind krankheitsbedingte Einschrankungen vorhanden?

Gruppe Ja Nein Unbekannt
N % N % N %
Chronisch kranke Kinder 122 38.5% 169 53.3% 26 8.2%
ZNS-Tumoren 56 44.1% 63 49.6% 8 6.3%
sonst. neuropdd. 12 41.4% 11 37.9% 6  20.7%
Erkrankungen
Diabetes 15 36.6% 22 53.7% 4 9.8%
sonst. Stoffwechsel- 23 45.1% 24 47.1% 4 7.8%
stérungen
Herz-Kreislauf- 13 23.2% 39 69.6% 4 7.1%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen 3 23.1% 10 76.9% - -

Anmerkungen: N = Anzahl der Fiille

Am hiufigsten berichteten Eltern von Kindern und Jugendlichen mit sonstigen
Stoffwechselstérungen iiber krankheitsbedingte Einschrinkungen des Kindes (45.1%),
gefolgt von ZNS-Tumoren (44.1%) und sonstigen neuropédiatrischen Erkrankungen
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(41.4%). Der Zusammenhang zwischen Art der Erkrankung und Vorhandensein krank-
heitsbedingter Einschrinkungen war statistisch signifikant (y’(5)=11.273; p=.045).
Konkrete Einschrinkungen die genannt wurden betrafen etwa die Themen
Sportunterricht, Teilhabe an Schulaktivititen, Didteinhaltung und korperliche Ein-

schrankungen.

Des Weiteren war von Interesse, ob wihrend des Krankenhausaufenthalts bzw. der
Krankenhausaufenthalte des Kindes ein Schulbesuch stattfand. Dies bejahten insgesamt
25.2% der zugehdrigen Eltern (s. Tabelle 73).

Tabelle 73: Schulbesuch wéhrend des Krankenhausaufenthalts

Besuchte lhr Kind wiahrend des Krankenhausaufenthalts die Schule?

Gruppe Ja Nein Unbekannt
N % N % N %
Chronisch kranke Kinder 80 25.2% 184  58.0% 53 16.7%
ZNS-Tumoren 53 41.7% 55 43.3% 19 15.0%
sonst. neuropdd. 4 13.8% 17  58.6% 8  27.6%
Erkrankungen
Diabetes 12 29.3% 23 56.1% 6 14.6%
sonst. Stoffwechsel- 3 5.9% 40 78.4% 8  15.7%
stérungen
Herz-Kreislauf- 3 5.4% 44 78.6% 9 16.1%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen 5 38.5% 5 38.5% 3 23.1%

Anmerkungen: N = Anzahl der Fille

Am haufigsten fand in der Gruppe der ZNS-Tumoren ein Schulbesuch wihrend des
Krankenhausaufenthalts statt (41.7%). Am seltensten gaben die Eltern von Kindern mit
Herz-Kreislauf-Erkrankungen an, dass ihr Kind wéhrend des Krankenhausaufenthalts die
Schule besuchte (5.4%). Eins statistisch signifikanter Zusammenhang zwischen der Art
der Erkrankung und dem Schulbesuch wihrend des Krankenhausaufenthalts konnte nicht

festgestellt werden (x°(5)=45.188; p<.001).

Der Frage, ob das chronisch kranke Kind eine Hauslehrkraft hatte, wurde von 11.7% der
Eltern aller chronisch kranken Kinder zugestimmt (s. Tabelle 74). Am héiufigsten gaben
die Eltern von ZNS-Tumor-Patientinnen und -Patienten an, dass ihr Kind eine
Hauslehrkraft hatte (26.0%). In den anderen Erkrankungsgruppen war dies deutlich
seltener der Fall. In den Gruppen der sonstigen neuropédiatrischen Erkrankungen und der
sonstigen Stoffwechselstorungen gab es keine ,Ja‘-Nennung. Auch die drei iibrigen

Gruppen wiesen jeweils nur eine bzw. zwei Stimmen in dieser Kategorie auf.
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Tabelle 74: Vorhandensein einer Hauslehrkraft

Hatte lhr Kind eine Hauslehrerin bzw. einen Hauslehrer?

Gruppe Ja Nein Unbekannt
N % N % N %
Chronisch kranke Kinder 37 11.7% 227 71.6% 53 16.7%
ZNS-Tumoren 33 26.0% 76 59.8% 18 14.2%
sonst. neuropdd. i i 71 72.4% 3 27 6%
Erkrankungen
Diabetes 1 2.4% 34 82.9% 6 14.6%
so.r.75t. Stoffwechsel- i i 43 94.3% 8 15.7%
stérungen
Herz-Kreislauf- 2 3.6% 44 95.7% 10 17.9%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen 1 7.7% 9 69.2% 3 23.1%

Anmerkungen: N = Anzahl der Fiille

Der exakte Test nach Fisher fiel signifikant aus (y’=40.153; p<.001; FET), was einen
statistischen Zusammenhang zwischen der Art der Erkrankung und dem Vorhandensein

einer Hauslehrkraft bedeutet.

Insgesamt gaben 11.0% der Eltern chronisch kranker Kinder an, dass bei ihrem Kind
aufgrund besonderer Bediirfnisse ein Schulwechsel stattfand. Tabelle 75 fasst die

Ergebnisse in den verschiedenen Erkrankungsgruppen zusammen.

Tabelle 75: Schulwechsel aufgrund besonderer Bedlirfnisse

Fand bei lhrem Kind ein Schulwechsel aufgrund besonderer Bediirfnisse statt?

Gruppe Ja Nein Unbekannt
N % N % N %
Chronisch kranke Kinder 35 11.0% 230 72.6% 51 16.1%
ZNS-Tumoren 19 15.0% 88 69.3% 19 15.0%
sonst. neuropdd. 3 10.3% 18 62.1% 8 27 6%
Erkrankungen
Diabetes 6 14.6% 31 75.6% 4 9.8%
sonst. Stoffwechsel- 4 7.8% 39 76.5% 8  15.7%
stérungen
Herz-Kreislauf- 3 54% 44 78.6% 9 16.1%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen - - 10 76.9% 3 23.1%

Anmerkungen: N = Anzahl der Fiille

Am hiufigsten gaben die Eltern von Kindern und Jugendlichen mit ZNS-Tumoren an,
dass ihr Kind die Schule aufgrund besonderer Bediirfnisse wechselte (15.0%). Ahnlich

hoch war der Prozentsatz der ,Ja‘-Nennungen in der Diabetes-Stichprobe (14.6%). In der
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Gruppe der Nierenerkrankungen wurde von keinem der befragten Elternteile angegeben,
dass die Schule aufgrund besonderer Bediirfnisse des Kindes gewechselt wurde. Der
exakte Test nach Fisher lieferte kein signifikantes Ergebnis (y°’=10.455; p=.510; FET) —

die beiden Variablen hingen also nicht in statistisch signifikantem Mafle zusammen.

8.1.2.2. Soziale Situation in der Klasse

Die soziale Situation des Kindes in der Klasse wurde anhand zweier Items erfragt:
Einmal sollte eingeordnet werden, ob das Kind innerhalb der Klassengemeinschaft eher
allein, in einer kleinen Gruppe oder in einer groen Gruppe anzutreffen ist (s. Tabelle 76).
Das zweite Item fragte danach, wie viele gute Freundinnen und Freunde das Kind in der

Klasse hat (s. Tabelle 77).

Tabelle 76: Position des Kindes in der Klasse

Welche Position nimmt ihr Kind in der Klasse ein?

Gruppe Allein Kleine Grof3e Unbekannt
Gruppe Gruppe
N % N % N % N %
Gesunde Kinder 3 7% 59 14.6% 325 80.2% 18 4.4%
Chronisch kranke Kinder 12 3.8% 89 28.1% 196 61.8% 19 6.0%
ZNS-Tumoren 6 4.7% 39 30.7% 76  59.8% 5 3.9%

sonst. neuropdd.
3 103% 10 34.5% 13 44.8% 3 103%

Erkrankungen
Diabetes 1 24% 8 19.5% 32 78.0% - -
sonst.

2 3.9% 14 27.5% .89 .89
Stoffwechselstérungen 0 0 31 60.8% 4 78%

Herz-Kreislauf-

- - 15 26.8% 35 62.5% 6 10.7%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen - - 3 23.1% 9 69.2% 1 7.7%

Anmerkungen: N = Anzahl der Fdlle

In der Gruppe der gesunden Kinder wurde die Antwortalternative ,Allein‘ nur sehr selten
gewihlt (0.7%), wie in Tabelle 76 ersichtlich. In der kleinen Gruppe sahen 14.6% der
Eltern ihr Kind, 80.2% verorteten es in der groen Gruppe. Anderes ldsst sich fiir die
chronisch kranken Kinder festhalten: Hier waren 3.8% allein, 28.1% in der kleinen
Gruppe und 61.8% in der groen Gruppe. Es zeigten sich Unterschiede zwischen den
verschiedenen Erkrankungen — in der Gruppe der sonstigen neuropéddiatrischen
Erkrankungen wurden im Vergleich mit den anderen Erkrankungen die meisten Kinder

(10.3%) der ,Allein‘-Option zugeordnet und die wenigsten (44.8%) der ,GroBe Gruppe‘-
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Option. Den gesunden Kindern und Jugendlichen am &hnlichsten erschien die Diabetes-
Stichprobe: Hier wurden 2.4% allein und 78.0% in der groBen Gruppe angesiedelt.
Berechnet wurde ein y>-Test mit der Variable ,Gruppe® in zweistufiger Form (gesund vs.
chronisch krank). Das signifikante Ergebnis legt nahe, dass es einen Zusammenhang
zwischen dem Vorliegen einer chronischen Erkrankung und der sozialen Situation in der

Klasse gibt (y°(2)=32.136; p<.001).

Tabelle 77: Anzahl guter Freundinnen und Freunde in der Klasse

Wie viele gute Freundinnen und Freunde in der Klasse hat das Kind?

Gruppe 0-1 2-3 24 Unbekannt
N % N % N % N %
Gesunde Kinder 19 4.7% 129 31.9% 254 62.8% 3 7%
Chronisch kranke Kinder 43  13.6% 113 35.6% 157 49.5% 4 1.3%
ZNS-Tumoren 23 18.1% 47 37.0% 56 44.1% 1 .8%
sonst. neuropdd.
6 20.6% 8 27.6% 14  482% 1  34%
Erkrankungen
Diabetes 3 7.3% 14 34.1% 24  58.5% - -
sonst. Stoff-
. 5 9.8% 18 35.3% 28 54.9% - -
wechselstérungen
Herz-Kreislauf-
3 5.4% 23 41.1% 29 51.8% 1 1.8%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen 3 23.1% 3 231% 6 66.2% 1 7.7%

Anmerkungen: N = Anzahl der Fdlle

4.7% der Eltern gesunder Kinder und 13.6% der Eltern chronisch kranker Kinder
berichteten, dass ihr Kind 0 oder 1 Freundin oder Freund in der Klasse hat. Von 4 und
mehr guten Freundinnen und Freunden ihres Kindes berichteten 62.8% der Eltern
gesunder und 49.5% der Eltern chronisch kranker Schiilerinnen und Schiiler. Unter den
chronisch kranken Gruppen wurden 0-1 Freundinnen und Freunde in 23.1% der Fille
iber Kinder mit Nierenerkrankungen berichtet, in 20.6% der Fille iiber Kinder mit
sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen und in 18.1% der Fille tiber Kinder mit ZNS-
Tumoren. Es wurde ein x*-Test durchgefiihrt mit der Variable ,Gruppe® in zweistufiger
Form (gesund vs. chronisch krank). Das signifikante Testergebnis bedeutet, dass das
Vorhandensein einer chronischen Erkrankung einen Einfluss darauf hat, ob die befragten
Eltern in der Stichprobe von keinem bzw. einem, 2-3 oder 4 und mehreren Freundinnen
und Freunden ihres Kindes in der Klasse berichteten (X2(2)=22.512; p<.001). Abbildung

12 visualisiert das Ergebnis in differenzierterer Form.
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Wie viele gute Freundinnen und Freunde in der
Klasse hat das Kind?
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Abbildung 12: Anzahl guter Freundinnen und Freunde in der Klasse

8.1.2.3. Vorherrschende Stimmung in der Schule

Aus fiinf Smileys, die unterschiedliche Emotionen darstellen, sollten die Eltern jenes
ankreuzen, das am treffendsten widerspiegelt wie es ihrem Kind an den meisten Tagen in
der Schule geht. Von den Eltern gesunder Kinder wihlten 54.1% das gliickliche, 4.4% das
angstliche, zornige oder traurige und 35.8% das neutrale Smiley. Die Eltern aller
chronisch kranken Kinder wihlten in 50.5% der Fille das gliickliche, in 5.7% das
angstliche, traurige oder zornige und in 34.4% das neutrale Smiley, um die vor-
herrschende Stimmung ihres Kindes in der Schule zu beschreiben (s. Tabelle 78). Die
Eltern der Kinder und Jugendlichen mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen wéhlten am
hiufigsten die ,gliicklich‘-Option. Eltern von Kindern und Jugendlichen mit
Nierenerkrankungen beschrieben ihre Kinder relativ gesehen am héufigsten als dngstlich,
traurig oder zornig (15.4%), was jedoch aufgrund der geringen Fallzahl mit Vorsicht zu
interpretieren ist. Absolut wurde diese Antwortalternative am héufigsten von Eltern von

Kindern mit ZNS-Tumoren gewihlt (9 Nennungen).
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Tabelle 78: Vorherrschende Stimmung des Kindes in der Schule

Wie geht es dem Kind an den meisten Tagen in der Schule?

Gruppe o angstlich/
gliicklich i . neutral unbekannt
traurig/zornig
N % N % N % N %
Gesunde Kinder 219 54.1% 18 4.4% 145 35.8% 23 5.7%
Chronisch kranke
. 160 50.5% 18 5.7% 109 34.4% 30 9.5%
Kinder
ZNS-Tumoren 61 48.0% 9 7.1% 44  34.6% 13 10.2%
sonst. neuropdd.
10 34.5% 1 3.4% 15 51.7% 3 89.7%
Erkrankungen
Diabetes 23 56.1% 1 2.4% 12 29.3% 5 12.2%
sonst. Stoff-
B 25 49.0% 2 4.0% 20 39.2% 4 7.8%
wechselstérungen
Herz-Kreislauf-
34 60.7% 3 5.4% 16 28.6% 3 54%
Erkrankungen
Nierenerkrankungen 7  53.8% 2 15.4% 2 154% 2 154%

Anmerkungen: N = Anzahl der Fiille

Es wurde ein y’-Test berechnet, um den Zusammenhang der beiden Variablen zu
untersuchen. Hierbei wurde die Variable ,Gruppe‘ zweikategorial — ,gesund® vs.
,chronisch krank* eingegeben. Das Testresultat war nicht signifikant, was bedeutet, dass
ein Zusammenhang zwischen dem Vorhandensein einer Erkrankung und der vor-
herrschenden Stimmung in der Schule statistisch nicht nachgewiesen werden konnte

(x*=.813; p=.666).

8.2. Vergleich der schulischen Partizipation von chronisch kranken und gesunden

Kindern und Jugendlichen

Zur Beantwortung der zweiten Forschungsfrage wurden die Mittelwerte der gesamten
chronisch kranken und der gesunden Stichprobe verglichen. Zum Vergleich der Skalen-
mittelwerte wurden t-Tests fiir unabhingige Stichproben durchgefiihrt. Voraussetzungen
fiir dieses Verfahren sind laut Field (2009) Normalverteilung der Daten, Skalenniveau
Intervallskala, Varianzhomogenitdt und Unabhédngigkeit der Daten. Die Voraussetzung
der Normalverteilung wird aufgrund der Stichprobengrofle von >30 je Gruppe
(n(gesund)=403-405; n(chronisch krank)=308-315) gemall des zentralen Grenzwert-
theorems (vgl. Bortz & Doring, 2006; Field, 2009) als hinreichend beurteilt. Die Voraus-
setzungen Skalenniveau Intervallskala sowie die Unabhéngigkeit der Daten sind in den

vorliegenden Daten erfiillt. Die Varianzhomogenitit wurde aufgrund der grofen

136



ERGEBNISSE

Stichproben und der resultierenden Fehleranfilligkeit des Levene-Tests (Field, 2009)
mittels Hartley’s Fuax (s. Formel 1) iiberpriift und wird in den folgenden Tabellen neben
den Ergebnissen der t-Tests berichtet. Im Falle von Werten von Hartley’s Fyax>2 (Field,
2009) wird die von SPSS berechnete Korrektur des t-Tests in den folgenden Tabellen
berichtet. Um gefundene Effekte unabhingig von der Stichprobengrdéfle einordnen zu
konnen, werden zusitzlich zu den Signifikanzwerten die ermittelten, vom Einfluss der
Stichprobengrofle bereinigten, EffektgroBen (Cohen’s d) angegeben. Um auch Aussagen
zu Unterschieden zwischen den Gruppen auf Itemebene treffen zu kdnnen und dennoch
eine liberméfBige Kumulierung der a-Wahrscheinlichkeit zu vermeiden, wurden fiir die
Items jeweils ebenfalls Effektgroen (Cohen’s d) ermittelt (s. Tabelle 80). Die Berech-
nung der EffektgroBen erfolgte mithilfe von Formel 2. Wie in Bortz und Doring (2006)
beschrieben werden Werte ab .2 als kleine, ab .5 als mittlere und ab .8 als grof3e Effekte

eingeordnet.

Formel 1: Hartley’s FMax (in Anlehnung an Field, 2009)

~2

F _ 0" Max
Max — A
0'2

Formel 2: Cohen‘s d (in Anlehnung an Bortz & Dé6ring,2006)

Xa — Xp

d =

(ng —1) %64+ (g —1) *6p
my—1D+Mmp—-1)

Tabelle 79 fasst die Ergebnisse der t-Tests fiir unabhéngige Stichproben zusammen.

Tabelle 79: Ergebnisse der T-Tests fiir unabhédngige Stichproben zur Uberpriifung von
Mittelwertsunterschieden zwischen der gesunden und der chronisch kranken Stichprobe auf den Skalen der
S-PS 24/7-E (kursiv markierte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Varianzhomogenitdt, fett
markierte Werte sind stat. signifikant)

M-
Gruppe N M SD Fviax t . p d
Differenz

Funktionen der Aufmerksamkeit
Gesund 405 71.72 20.44
Chronisch krank 308 60.68 26.19
Funktionen des Gedachtnisses
Gesund 405 79.92 17.59
Chronisch krank 313 71.15 24.03

1.64 6.320 11.04 <.001 .48

1.87 5.646 8.77 <.001 .43
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Funktionen des Denkens

Gesund 404 77.82 19.71

1.75 4924 8.44 <.001 .37
Chronisch krank 309 69.37 26.09

Hoéhere kognitive Funktionen

Gesund 405 75.60 18.26

1.62 5.070 7.85 <.001 .38
Chronisch krank 313 67.75 23.25

Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs

Gesund 405 76.39 17.21

1.22 6.570 8.89 <.001 .49
Chronisch krank 315 67.50 19.00

Emotionale Funktionen

Gesund 403 85.81 15.89

1.43 2.538 3.31 011 .19
Chronisch krank 313 82.50 19.00

Lernen und Wissensanwendung

Gesund 405 87.52 14.79

2.38 6.539 9.72 <.001 .52
Chronisch krank 311 77.79 22.84

Kommunikation

Gesund 404 92.20 12.29

2.15 4.172 4.95 <.001 .33
Chronisch krank 314 87.25 18.02

Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

Gesund 404 88.62 14.03

1.80 4.671 5.72 <.001 .35
Chronisch krank 314 82.89 18.80

Fortbewegung

Gesund 405 95.34 9.91

418 6.217 7.75 <.001 .51
Chronisch krank 313 87.59 20.25

Feinmotorischer Handgebrauch

Gesund 405 88.42 14.81

2.13 5.295 7.54 <.001 .47
Chronisch krank 315 80.88 21.62

Funktionen von Temperament und Personlichkeit

Gesund 405 79.32 14.07

1.15 3.206 3.50 .001 .24
Chronisch krank 314 75.82 15.09

Anmerkungen: N = Anzahl der Fille, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Fy.= Hartley’s Fya
t = PriifgréfSe t, M-Differenz = Differenz der Mittelwerte, p = Signifikanzwert 2-seitig, d = Cohen’s d
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Es zeigten sich fiir alle Skalen der S-PS 24/7-E signifikante Unterschiede zwischen dem
Mittelwert der gesunden und dem der chronisch kranken Stichprobe. Die durch die
StichprobengréBe nicht verzerrten Effektstirken zeigen kleine Effekte fiir die Skalen
,Funktionen der Aufmerksamkeit‘, ,Funktionen des Gedachtnisses‘, Funktionen des
Denkens‘, ,Hohere kognitive Funktionen®, ,Funktionen der psychischen Energie und
des Antriebs‘, ,Kommunikation‘, ,Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen‘,
,Feinmotorischer Handgebrauch® und ,Funktionen von Temperament und Person-

lichkeit*. Mittlere Effektstirken sind fiir die Skalen ,Lernen und Wissensanwendung®
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sowie ,Fortbewegung‘ zu berichten. Die Skala ,Emotionale Funktionen® wies keinen

Effekt im Rahmen der definierten Grenzwerte auf.

Die Ergebnisse der Effektstirkenberechnung auf Itemebene finden sich in Tabelle 80,
wobei positive Werte fiir hohere Mittelwerte in der gesunden Stichprobe stehen. Kursiv
dargestellt sind die negativ gepolten Items; negative Werte hier bedeuten also Aus-

pragungen niher am Idealzustand in der gesunden Stichprobe.

Tabelle 80: Effektstirken der Mittelwertunterschiede der gesunden und chronisch kranken Stichprobe;
positive d-Werte zeigen héhere Werte in der gesunden Stichprobe an

ICF- Erfasste Dimension d ICF- Erfasste Dimension d
Code Code
Funktionen der Aufmerksamkeit Kommunikation
b1400 Daueraufmerksamkeit A1 Kommunizieren als
d310 N .39
Wechsel der Empfanger
b1401 . .30
Aufmerksamkeit Kommunizieren als
b1402 Geteilte 49 d330 Sender .24

Aufmerksamkeit
Psychomotorische

Interpersonelle Interaktionen und

%
b1470 Kontrolle 49 Beziehungen
b1440 Arbeitsgedachtnis A5 4710 Elementare inter- 30
Funktionen des Gedachtnisses personelle Aktivitaten ’
b1440 Kurzzeitgedachtnis .45 Beziehungen
b1441 Langzeitgedachtnis .32 d7200 eingehen 27
Abrufen von Verhalten in
b1442 Gedachtnisinhalten 30 d7202 Beziehungen .36
b1448 Gedachtniskapazitat .45 regulieren
Funktionen des Denkens 47400 Mit Autoritats- 99
b1600 Denktempo .37 personen umgehen
b1601 Form des Denkens .34 Fortbewegung
Hohere kognitive Funktionen 4455 Sich auf andere 57
b1640*  Abstraktionsvermégen .37 Weise fortbewegen )
b1641 (F?I;gnaenr:ﬂeren und .35 Sich in versch.
b1642-1 Zeitmanagement 1 .24 d460 ;Jor;lizk\)/\tjengeenn 27
b1642-2 Zeitmanagement 2 .24 &
b1643 Kognitive Flexibilitat 33 Feinmotorischer Handgebrauch
b1644-1 Einsichtsvermogen 1 .23 d170 Schreiben .38
b1644-2 Einsichtsvermogen 2 .23 Feinmotor.
. . d440 .33
b1645 Urteilsvermogen 31 Handgebrauch
b1646 Problf_ﬂmlosungs— 5 Funktionen vorl T(?mperament und
vermogen Personlichkeit
Funktionen der psychischen Energie und Temperament und
. b126 - . 12
des Antriebs Personlichkeit
pizo  sveh-Energieu. 42 b1263-1 Psych. Stabilitit 1 .08
Antrieb
b1300-1 Energie-Ausmal} 1 .46 b1263-2 Psych. Stabilitdt 2 -.26
b1300-2 Energie-Ausmal} 2 .53 b1263-3 Psych. Stabilitat 3 .09
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b1301-1 Motivation 1 43 b1263-4 Psych. Stabilitéit 4 =22
b1301-2 Motivation 2 -.02 b1263-5 Psych. Stabilitét 5 -11
b1304 Impulskontrolle .37 b1266-1 Selbstvertrauen 1 .04
Emotionale Funktionen b1266-2 Selbstvertrauen 2 -23
Emotions- Sonstige
b1520 . .14 -
angemessenheit d2401  Mit Stress umgehen .36
b1521 Affektkontrolle .18 d177 Entscheidungen treffen .49
Lernen und Wissensanwendung
b1720 Einfaches Rechnen .45
b1721* Komplexes Rechnen 48
d135 Uben 43
d166 Lesen 47
d170 Schreiben .38

Anmerkungen: d = Cohen’s d

Auch auf Itemebene lassen sich — mit Ausnahme der Items der Skalen ,Funktionen von
Temperament und Personlichkeit® und ,Emotionale Funktionen‘ — fiir alle Items
zumindest kleine Effekte festhalten. Mittlere Effekte zeigten sich fiir die Items ,b1300-2:
Ausmal der psychischen Energie — Energie fiir den ganzen Schultag haben® sowie ,d455:
Sich auf andere Weise fortbewegen‘. Die Effektstirken der Items sind innerhalb der
Skalen verschieden groB. Mit Ausnahme des Items ,b01302-2: Motivation: Sich auf den
Unterricht freuen‘, das minimal hohere Werte fiir die Stichprobe der chronisch kranken
Kinder aufweist, ist es stets die gesunde Stichprobe, der die Werte ndher am Idealzustand

zuzuschreiben sind.

8.3. Vergleich der schulischen Partizipation von Kindern und Jugendlichen mit

verschiedenen chronischen Erkrankungen

Zur Beantwortung der dritten Forschungsfrage erfolgten Mittelwertvergleiche der
Gruppen mit verschiedenen chronischen Erkrankungen auf Skalenebene. Fiir ein-
faktorielle, unabhidngige Varianzanalysen bestehen die Voraussetzungen Field (2009)
zufolge in Normalverteilung der Daten, Varianzhomogenitit, Unabhéngigkeit der Beob-
achtungen und Intervallskalenniveau der abhdngigen Variable. Zunichst wurde mithilfe
der Werte fiir Schiefe und Kurtosis tiberpriift, ob die Voraussetzung der Normalverteilung
fiir die beiden Gruppen mit <30 Personen (sonstige neuropiddiatrische Erkrankungen und
Nierenerkrankungen) erfiillt war. War dies der Fall, so wurde der Levene-Test zur
Uberpriifung der Varianzhomogenitiit durchgefiihrt. Bei Erfiillen aller Kriterien wurden
Varianzanalysen mit Post-hoc Tests bei signifikanten Ergebnissen (Hochberg’s GT2)

berechnet. War die Voraussetzung der Varianzhomogenitit nicht erfiillt, folgten Welch-
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Tests mit anschlieBenden Post-hoc Tests bei signifikanten Ergebnissen (Games-Howell).
War die Voraussetzung der Normalverteilung verletzt, so wurden Kruskal-Wallis-Tests
mit anschlieBenden Mann-Whitney U-Tests fiir alle moglichen Paarungen als Post-hoc
Tests bei signifikanten Ergebnissen berechnet. Die Tabelle im Anhang fasst die Priifung
der Voraussetzungen zusammen. Fiir signifikante Ergebnisse der post-hoc Tests wurden

zudem EffektgroBen berechnet.

8.3.1.  Ergebnisse der Varianzanalysen

Fir die Skalen ,H6here kognitive Funktionen® und ,Funktionen der psychischen
Energie und des Antriebs® konnten jeweils einfache Varianzanalysen filir unabhingige

Stichproben berechnet werden (s. Tabelle 81).

Tabelle 81: Ergebnisse der einfaktoriellen Varianzanalysen fiir unabhéngige Stichproben

Skala F df p
Hohere kognitive Funktionen 2.104 5, 307 .065
Funktionen der psychischen

. . 1.560 5,309 171
Energie und des Antriebs

Anmerkungen: H = Priifgréfie F, df = Freiheitsgrade, p = Signifikanzwert 2-seitig

Beide Skalen zeigen p-Werte >.05 an — die verschiedenen Erkrankungsgruppen unter-

scheiden sich also nicht signifikant. Aufgrund dessen wurde auf Post-hoc Tests verzichtet.

8.3.2.  Ergebnisse der Welch-Tests

Fir die Skalen ,Funktionen der Aufmerksamkeit‘, ,Funktionen des Gedéichtnisses®,
,Funktionen des Denkens‘, ,Lernen und Wissensanwendung‘ sowie ,Unterstiitzung und
Beziehungen® waren die Voraussetzungen der Normalverteilung in den Gruppen <30
Personen erfiillt, die Varianzhomogenitdt jedoch nicht gegeben. Fiir diese Skalen wurden
folglich Welch-Tests berechnet. Bei signifikanten Ergebnissen folgten Post-hoc Tests
nach Games-Howell. Tabelle 82 fasst die Ergebnisse zusammen; anzumerken ist, dass nur

die signifikanten Ergebnisse der Post-hoc Tests angefiihrt sind.

141



ERGEBNISSE

Tabelle 82: Ergebnisse der Welch-Tests und der zugehérigen Post-hoc Tests nach Games-Howell

Skala F df p psig (Post-hoc) d
D.-St. =.038 .63
Funktionen der
) 5.493 5; 71,694 <.001 D.-NP. <.001 1.26
Aufmerksamkeit
D.-ZNS =.002 .64
D.-H. =.020 .64
Funktionen des
. ) 6.807 5;71.668 <.001 D.-NP. =.001 1.21
Gedéchtnisses
D.-ZNS <.001 .72
D.-St. =.018 .67
Funktionen des
5.229 5;72.246 <.001 D.-NP. =.003 1.13
Denkens
D.-ZNS =.003 .58
D.-H. =.049 .56
Lernen und D.-St. =.011 .69
. 7.278 5;72.281 <.001
Wissensanwendung D.-NP. = .001 1.24
D.-ZNS <.001 .70

Anmerkungen: F = Priifgréf3e F, df = Freiheitsgrade, p = Signifikanzwert 2-seitig,

Psig (Post-hoc) = Signifikanzwert signifikanter Post-hoc Tests (2-seitig), d = Cohen’s d,
D. = Diabetes, St. = sonstige Stoffwechselstérungen, ZNS = ZNS-Tumoren,

NP. = sonstige neuropddiatrische Erkrankungen, H. = Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Alle durchgefiihrten Welch-Tests lieferten signifikante Ergebnisse. Die zugehorigen Post-
hoc Tests nach Games-Howell ergaben ein bis vier signifikante Gruppenunterschiede per
Skala. Die Berechnung von EffektgroBen (Cohen’s d) ergab fiir alle signifikanten
Mittelwertunterschiede mittlere bzw. grofle Effekte. Die groften Effekte zeigten sich
jeweils fiir den Vergleich der Stichprobe der Diabetikerinnen und Diabetiker und der der
Kinder und Jugendlichen mit sonstigen neuropédiatrischen Erkrankungen: Die Werte von
Cohen’s d tiiberstiegen bei jedem Vergleich dieser beiden Gruppen 1. Die Gruppe der
Diabetikerinnen und Diabetiker wies bei allen Vergleichen die hoheren Mittelwerte auf.
Beim Vergleich zwischen der ZNS-Tumor-Stichprobe und der Stichprobe mit Herz-
Kreislauf-Erkrankungen waren es die ZNS-Tumor-Patientinnen und -Patienten, denen der

hohere Mittelwert (M = 30.08) zuzuordnen ist.

8.3.3.  Ergebnisse der Kruskal-Wallis-Tests

Fir die Skalen ,Emotionale Funktionen‘, ,Kommunikation‘, ,Interpersonelle
Interaktionen und Beziehungen®, ,Fortbewegung‘, ,Feinmotorischer Handgebrauch® und

,JFunktionen von Temperament und Personlichkeit® war die Voraussetzung der
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Normalverteilung verletzt und es wurden folglich Kruskal-Wallis-Tests berechnet (s.

Tabelle 83).

Tabelle 83: Ergebnisse der Kruskal-Wallis-Tests zum Vergleich der verschiedenen chronischen
Erkrankungsgruppen auf Skalenebene

Skala H df p Psig (Post-hoc) d
Emotionale Funktionen 3.102 5 .684
Kommunikation 9.264 5 .099
Interpersonelle Interaktionen
, 7.914 5 161
und Beziehungen
D.-H. =.004 .63
D.-St. =.021 .61
D.-NP. =.020 .66
Fortbewegung 25.746 5 <.001 .
D.-Ni. =.024 1.25
D.-ZNS =.000 .78
ZNS-St. =.030 14
ZNS-H. =.013 .25
. . D.-St. =.001 .73
Feinmotorischer Handgebrauch  24.452 5 <.001
D.-NP. =.001 .97
D.-ZNS < .001 .73
Funktionen von Temperament
9.293 5 .098

und Personlichkeit

Anmerkungen: H = PriifgréfSe H, df = Freiheitsgrade, p = Signifikanzwert 2-seitig, ps;, (Post-hoc) =
Signifikanzwert signifikanter Post-hoc Tests (2-seitig), d = Cohen’s d

D. = Diabetes, H. = Herz-Kreislauf-Erkrankungen, St. = sonstige Stoffwechselstérungen,

NP. = sonstige neuropddiatrische Erkrankungen, Ni. = Nierenerkrankungen, ZNS = ZNS-Tumoren

Signifikante Unterschiede zwischen den verschiedenen chronisch kranken Gruppen
konnten fiir die Skalen ,Fortbewegung‘ und ,Feinmotorischer Handgebrauch®
gefunden werden. Post-hoc Tests (Mann-Whitney U-Tests) ergaben signifikante
Unterschiede auf der Skala ,Fortbewegung® zwischen der Stichprobe der
Diabetikerinnen und Diabetiker, die den hochsten Mittelwert in der Gesamtstichprobe
aufwies (M = 97.83), und allen anderen Stichproben sowie zwischen der Stichprobe der
ZNS-Tumoren (M = 84.44) und der sonstigen Stoffwechselstorungen (M = 87,28).
Berechnete Effektgrofen zeigten mittlere bis grofe Effekte und somit bedeutende
Unterschiede zwischen den Diabetikerinnen und Diabetikern und allen {ibrigen
chronischen Erkrankungsgruppen. Der signifikante Unterschied zwischen der ZNS-
Tumor-Stichprobe und der Stichprobe der Kinder und Jugendlichen mit sonstigen
Stoffwechselstorungen erzielte keinen Effekt im Rahmen der definierten Grenzwerte. Die

Post-hoc Tests fiir die Skala ,Feinmotorischer Handgebrauch* waren signifikant fiir die
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Paarungen Diabetes/sonstige Stoffwechselstorgungen, Diabetes/sontige neuropéadiatrische
Erkrankungen, Diabetes/ZNS-Tumoren und ZNS-Tumoren/Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen. Die Berechnung von Effektgrofen lieferte einen kleinen Effekt fiir letzt-
genannten Vergleich und mittlere bzw. grofle Effekte fiir die tibrigen Vergleiche. Der
Mittelwert der Stichprobe mit ZNS-Tumoren (M = 78.44) lag somit signifikant unter dem
der Stichprobe mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen (M = 83.39). Der Mittelwert der
Diabetikerinnen und Diabetiker (M = 92.06) war bei den o.g. Paarungen stets hoher als

der des jeweiligen Gegenparts.

Um das Verhéltnis der Skalenmittelwerte zueinander anschaulich zu machen, sind diese

in Abbildung 13 visualisiert.

100
920
80

70

60

& 7NS-Tumoren —&— sonst. neuropad. Erkrankungen

Diabetes sonst. Stoffwechselstdrungen

—o— Herz-Kreislauf-Erkrankungen  —e&— Nierenerkrankungen

Abbildung 13: Skalenmittelwerte in den verschiedenen chronisch kranken Gruppen

Wie deutlich hervorgeht, weist die Gruppe der sonstigen neuropadiatrischen
Erkrankungen auf nahezu allen Skalen die niedrigsten Skalenmittelwerte auf; die

hochsten Werte sind mit wenigen Ausnahmen der Diabetes-Stichprobe zuzuordnen.
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Ahnliche Trends sind in der Stichprobe der Herz-Kreislauf-Erkrankungen und der der
ZNS-Tumoren zu erkennen, wobei die Mittelwerte der Patientinnen und Patienten mit
einem ZNS-Tumor meist niedriger sind als die der Patientinnen und Patienten mit Herz-
Kreislauf-Erkrankungen. Es geht zudem hervor, dass die Mittelwerte der meisten Skalen

deutlich vom Wert 100 — und somit auch von der idealen Funktionsfdhigkeit — abweichen.

Um auch eine Betrachtung auf Itemebene zu ermdglichen, wurden jeweils Linien-
diagramme fiir jede Skala separat erstellt (Abbildung 14, Abbildung 15 und Abbildung
16). Um eine bessere Vergleichbarkeit herzustellen, wurden die im Fragebogen invers

formulierten Items in dieser Darstellung umgepolt.
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Funktionen der Aufmerksamkeit Funktionen des Gedéchtnisses
100 100
90 90
A — 2
80 -~ 80 “//
\ e ‘_/* -
70 ~— = 70 / e
>0 \\.————/ >0
40 40
b1400 b1401 b1402 b1470 b1440 b1440 b1441 b1442 b1448
Funktionen des Denkens Héhere kognitive Funktionen
100 100
20 90
80 — 80
60 60
PR
50 50
40 40
b1600 b1601 b1640 b1641 b1642-1b1642-2 b1643 b1644-1b1644-2 b1654 b1646
Funktionen der psych. Energie und des Antriebs Emotionale Funktionen
100 100
90 90
N
80 80 \
70 70
60 60
50 50
40 40
b130 b1300-1  b1300-2  b1301-1  b1301-2 b1304 b1520 b1521
s 7NS-Tumoren —a— sonstige neuropadiatrische Erkrankungen
~s—Diabetes sonstige Stoffwechselstérungen
—a— Herz-Kreislauf-Erkrankungen —a— Nierenerkrankungen

Abbildung 14: ltem-Mittelwerte ,Funktionen der Aufmerksamkeit’, ,Funktionen des Geddichtnisses’,

,Funktionen des Denkens’, ,Héhere kognitive Funktionen’, ,Funktionen der psychischen Energie und des

Antriebs’ und ,Emotionale Funktionen’
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Lernen und Wissensanwendung Kommunikation

100 100
— o
80 80
e}
70 70
60 60
50 50
40 40
b1720 b1721 d13s d166 d170 d310 d330
Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen Fortbewegung
100 100 R —
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Feinmot. Hangdgebrauch Funktionen von Temperament und Personlichkeit
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d170 da4o b126 b1263-1 b1263-2 b1263-3 b1263-4 b1263-5 b1266-1 b1266-2
s ZNS-Tumoren ~—a—sonstige neuropddiatrische Erkrankungen
~s— Diabetes sonstige Stoffwechselstérungen
—a— Herz-Kreislauf-Erkrankungen —a— Nierenerkrankungen

Abbildung 15: Item-Mittelwerte ,Lernen und Wissensanwendung’, ,Kommunikation’, ,Interpersonelle
Interaktionen und Beziehungen’, ,Fortbewegung’, ‘Feinmotorischer Handgebrauch’und ‘Funktionen von
Temperament und Persénlichkeit’
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Unterstlitzung und Beziehungen
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Abbildung 16: Item-Mittelwerte ,Unterstiitzung und Beziehungen’

Es zeigen sich in dieser Darstellung deutliche Gruppenunterschiede fiir viele Items der S-
PS 24/7. Zudem sind verschiedene Item-Profile fiir unterschiedliche Erkrankungen
erkennbar — so weist z.B. die Gruppe der sonstigen neuropédiatrischen Erkrankungen auf
der Skala ,Hohere kognitive Funktionen® vergleichsweise niedrige Werte fiir das Item
,b642-1: Das Zeitmanagement betreffende Funktionen® und vergleichsweise hohe fiir das
Item ,b1645: Das Urteilsvermogen betreffende Funktionen® auf, die bei einer rein
aggregierten Betrachtung des Skalenmittelwerts verloren gehen wiirden. Die Items einiger
Skalen weisen dhnliche Trends fiir die verschiedenen Erkrankungen auf. Hier ist z.B. die
Skala ,Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs‘ zu nennen, in der —
wenn auch mit unterschiedlichen Werten auf der y-Achse — ein dhnliches Verhiltnis
zwischen den Items fiir die verschiedenen chronischen Erkrankungen vorzufinden ist. Auf
anderen Skalen, z.B. ,Funktionen von Temperament und Personlichkeit‘, erscheinen
verschiedene Verldufe der Items je Erkrankungsgruppe. Wenngleich viele Items
Gruppenunterschiede aufzeigen, kommen auch solche mit relativ homogenen
Mittelwerten in den verschiedenen Erkrankungsgruppen vor. Dies sind z.B. ,b1520:
Angemessenheit der Emotion® der Skala ,Emotionale Funktionen® oder ,d710:
Elementare interpersonelle Aktivitdten der Skala ,Interpersonelle Interaktionen und

Beziehungen‘.
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9. Diskussion

In der vorliegenden Studie wurde die schulische Partizipation von Kindern und Jugend-
lichen mit verschiedenen chronischen Erkrankungen aus Sicht von deren Eltern aus-
fiihrlich dargestellt und analysiert. Bislang liegt Literatur lediglich zu verschiedenen
Aspekten der Schulsituation bei unterschiedlichen chronischen Erkrankungen vor, z.B. in
Bezug auf Fehlzeiten, Schulleistungen und Beziehungen zu Mitschiilerinnen und Mit-
schiilern (s. Kapitel 3.3). AuBlerdem gibt es zu einigen Erkrankungen wissenschaftliche
Arbeiten, die liber neuropsychologische Funktionen in Abhidngigkeit der Erkrankung
berichten (s. Kapitel 2). Eine integrierte Betrachtung der wahrgenommenen neuropsycho-
logischen Funktionsfdhigkeit im Schulkontext war bislang ausstdndig. Daher war es das
Ziel dieser Studie, genau diesen Aspekt zu untersuchen und so einen Beitrag zur Gewinn-
ung partizipationsbezogener Information zur Schulsituation chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher zu leisten. Als Messinstrument hierfiir dienten die Schulischen
Partizipationsskalen 24/7 (S-PS 24/7) von Pletschko et al. (2010), ein neues und in voran-
gegangenen Forschungsarbeiten (z.B. Pletschko, 2014; Knasmiiller, 2015; Lehner, 2011;
Traunwieser, 2012) als vielversprechend identifiziertes Verfahren, das die schulische
Teilhabe basierend auf Dimensionen der Internationalen Klassifikation der Funktions-
fahigkeit, Behinderung und Gesundheit fiir Kinder und Jugendliche (ICF-CY) misst. In
der vorliegenden Studie erfolgte eine retrospektive Analyse von Elterneinschéitzungen des
0.g. Instruments. Die Daten stammten von Eltern von Kindern und Jugendlichen mit
ZNS-Tumoren (n = 127), sonstigen neuropddiatrischen Erkrankungen (n = 29), Diabetes
(n = 41), sonstigen Stoffwechselstorungen (n = 51), Herz-Kreislauf-Erkrankungen (n =
56) und Nierenerkrankungen (n = 13).

9.1. Ressourcen und Defizite der schulischen Partizipation bei verschiedenen

chronischen Erkrankungen

Die Analyse der Ressourcen und Defizite der schulischen Partizipation bei Kindern und
Jugendlichen mit verschiedenen chronischen Erkrankungen lieferte zunéchst die
Erkenntnis, dass die Gesamtgruppe der Betroffenen nach Einschitzung ihrer Eltern in
ithrer schulischen Teilhabe deutlich vom beeintrachtigungsfreien Idealzustand abweicht.
Dieses Ergebnis ist insofern mit der Literatur konsistent, als vorangegangene Studien fiir
die untersuchten Erkrankungen verschiedene Einschrankungen beim Schulbesuch

berichten (z.B. Bellinger & Newburger, 2010; Bosch et al., 2007; Hien & B6hm, 2005;
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Jonsson et al., 2014; Neul et al., 2013; Upton & Eiser, 2006). In der gesamten Stichprobe
der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen zeigten sich die niedrigsten elterlichen
Beurteilungen fiir die Funktionen der Aufmerksamkeit ihrer Kinder, insbesondere die
geteilte Aufmerksamkeit und der Aufmerksamkeitswechsel wiesen vergleichsweise
niedrige Werte auf. Mit Ausnahme der Stichprobe der Diabetikerinnen und Diabetiker
wurden Items dieses Funktionsbereichs auch in den spezifischen Erkrankungsgruppen als
am schwichsten ausgeprigt eingeschitzt. Tendenziell zeigte sich, dass die mittels der S-
PS 24/7 erfassten neurokognitiven Dimensionen (Funktionen der Aufmerksamkeit,
Funktionen des Gedéchtnisses, Funktionen des Denkens, hohere kognitive Funktionen,
Lernen und Wissensanwendung) in allen Stichproben der chronisch kranken Kinder und
Jugendlichen mit Ausnahme der Diabetikerinnen und Diabetiker als vergleichsweise
schlechter ausgeprigt eingestuft wurden als die psychosozialen Funktionen (Funktionen
der psychischen Energie und des Antriebs, Emotionale Funktionen, Kommunikation,
interpersonelle Interaktionen und Beziehungen, Funktionen von Temperament und
Personlichkeit, Unterstiitzung und Beziehungen). In der Literatur werden Beein-
trachtigungen sowohl hinsichtlich der Schulleistungen (z.B. Martinez & Ercikan, 2009)
als auch hinsichtlich der psychosozialen Situation in der Schule (z.B. Shiu, 2001)
berichtet. Eine mogliche Ursache fiir die vergleichsweise niedrigeren Einschidtzungen der
neurokognitiven Funktionsfahigkeit liegt darin, dass Eltern diese eher mitbekommen als
Schwierigkeiten im psychosozialen Bereich — z.B. durch schlechtere Schulnoten oder
Gespriache mit der Lehrkraft. Auch Grob- und Feinmotorik wurden im Vergleich zu den
iibrigen Items eher als Stirken gesehen. Festzuhalten ist, dass die Standardabweichungen
relativ grol waren und daraus geschlossen werden kann, dass die Einschitzung der
schulischen Partizipation durch die Eltern vergleichsweise heterogen erfolgte. Dies kann
einerseits durch die vielen verschiedenen Erkrankungen erkldrt werden, die in der
gesamten Stichprobe der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen vertreten waren.
Andererseits waren auch innerhalb der Gruppen verschiedene und unterschiedlich
schwerwiegende Erkrankungen vertreten, wodurch wiederum heterogene Einschédtzungen
zustande kommen. Im Rahmen dieser Arbeit konnten fiir einige chronische Erkrankungen
Profile der schulischen Partizipation gewonnen werden. Hier konnten relative Starken und
Schwéchen der schulischen Partizipation von verschiedenen Patientinnen- und Patienten-

gruppen identifiziert werden.
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Fiir die Gruppe der Kinder und Jugendlichen mit ZNS-Tumoren zeigten sich im Mittel

vergleichsweise hohe Funktionseinschdtzungen etwa in den Bereichen ,Emotionale
Funktionen‘, ,Kommunikation‘ und ,Selbstversorgung‘, wéahrend die ,Funktionen der
Aufmerksamkeit‘, ,Funktionen des Gedachtnisses‘, ,Funktionen des Denkens‘, ,Hohere
kognitive Funktionen® und ,Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs’
vergleichsweise niedrige Bewertungen erfuhren. Besonders die niedrigen Einschitzungen
der neurokognitiven Doménen iiberraschen wenig, da auch vorangegangene Studien iiber-
einstimmend zu dem Schluss kommen, dass die kognitive Leistungsfahigkeit von
Betroffenen oftmals Beeintrachtigungen aufweist (z.B. de Ruiter et al., 2013; Robinson et
al., 2010). Dieses Ergebnis verdeutlicht, dass neurokognitive Defizite in den an-
gesprochenen Bereichen von den Eltern wahrnehmbare Schwierigkeiten im Schulalltag
der betroffenen Kinder und Jugendlichen darstellen. Genauere Analysen zu dieser Gruppe

finden sich in den Arbeiten von Pletschko (2014) und Lehner (2011).

In der Stichprobe der Kinder und Jugendlichen mit sonstigen neuropédiatrischen

Erkrankungen zeigten sich viele sehr niedrige Mittelwerte in der elterlichen Einschitzung
der schulischen Partizipation. Auch hier wurden besonders fiir die neurokognitiven
Dominen im Mittel vergleichsweise niedrige Einschédtzungen der Funktionsfdahigkeit
abgegeben, wihrend ,Emotionale Funktionen‘ und ,Fortbewegung‘ relativ betrachtet
positivere Beurteilungen aufwiesen. Auffillig in dieser Stichprobe sind die durchgehend
grolen Standardabweichungen. Im Kontext der verschiedenen berichteten neuro-
kognitiven Folgen unterschiedlicher neuropidiatrischer Erkrankungen (z.B. Babikian et
al., 2011; Daseking et al., 2003; Julian et al., 2013; Yeates et al., 2005) haben die
heterogenen Einschitzungen Sinn. Dieses Ergebnis passt auch zu den Aussagen von Elger
et al. (2004), die die neurokognitiven Folgen von Epilepsien als heterogen und vom

konkreten Erkrankungsbild abhéngig beschreiben.

Viele hohe Mittelwerte in der Einschédtzung der schulischen Partizipation durch die Eltern

zeigten sich in der Stichprobe der Diabetikerinnen und Diabetiker. Auffallend positive

Einschitzungen dieser Stichprobe konnten insbesondere fiir die Bereiche ,Lernen und
Wissensanwendung‘, ,Kommunikation‘, ,Fortbewegung® und ,Feinmotorischer Hand-
gebrauch® identifiziert werden. Im Vergleich dazu niedrigere Beurteilungen in ihrem
Profil fanden sich hinsichtlich der ,Funktionen der Aufmerksamkeit®, der ,Funktionen der
psychischen Energie und des Antriebs® sowie der ,Selbstversorgung’. Letztere Skala mag

auch deswegen weniger hoch ausgeprigt sein als andere Bereiche der schulischen
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Partizipation, da Diabetikerinnen und Diabetiker flir die Handhabung der Erkrankung
regelméBige Blutzuckermessungen und Insulinspritzungen bendtigen, die nicht immer
einfach zu handhaben sind. Auch in der Literatur wird das Erlernen der behandlungs-
spezifischen Tétigkeiten als kritisches Element diskutiert und u.a. in der Pubertit von
Compliance-Problemen bei der Behandlung der Erkrankung berichtet (Holl, 2009). In
einigen Forschungsarbeiten diskutierte leichte kognitive Beeintrdchtigungen (z.B.
Biessels et al., 2007) konnten in der vorliegenden Stichprobe nicht identifiziert werden.
Somit unterstiitzen die Ergebnisse dieser Arbeit eher die Aussagen von Hiirter & Danne
(2005) und Strudwick et al. (2005), die Kindern und Jugendlichen mit einem Diabetes

unbeeintrichtigte kognitiven Funktionen attestieren.

In der Stichprobe der sonstigen Stoffwechselstérungen konnten verhéltnisméBig positive

Einschitzungen der Funktionsfihigkeit in den Bereichen ,Funktionen des Gedéchtnisses®,
,Emotionale Funktionen‘, ,Kommunikation‘ und ,Fortbewegung‘ gefunden werden. Dies
ist im Einklang mit den Ergebnissen von Gassié et al. (2005), die bei Kindern und
Jugendlichen mit PKU keine Beeintrachtigungen im visuellen und auditiven Gedéchtnis
und in der Gedéichtnisspanne fanden. Relativ dazu niedrigere Mittelwerte waren in den
Bereichen ,Funktionen der Aufmerksamkeit’, ,Funktionen des Denkens‘, ,Hohere
kognitive Funktionen‘ und ,Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs*
feststellbar. Auch hier finden sich dhnliche Ergebnisse in vorangegangenen Studien:
Moyle et al. (2007) sowie Turnacioglu und Gropman (2013) berichten ebenfalls von
Aufmerksamkeitsdefiziten bei Patientinnen und Patienten mit PKU, Bone et al. (2012),
DeRoche und Welsh (2008) und Gassio et al. (2005) fanden Defizite in den exekutiven

Funktionen von Patientinnen und Patienten mit PKU.

Fir Kinder und Jugendliche mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen fanden sich in den

Elterneinschitzungen vergleichsweise positive Mittelwerte hinsichtlich der ,Emotionalen
Funktionen® und der ,Kommunikation‘. Geringer ausgeprigte Mittelwerte zeigten sich in
den neurokognitiven Skalen sowie in der Skala ,Selbstversorgung‘. Ein Risiko fiir
neurokognitive Defizite attestierten auch Bellinger und Newburger (2010) sowie Wray
und Radley-Smith (2010) Kindern und Jugendlichen mit angeborenen Herzerkrankungen.
Der niedrigere Wert in Hinblick auf die Selbstversorgung konnte etwa durch

Restriktionen beim Sportunterricht begriindet sein, die eingehalten werden miissen.

Die Stichprobe der Nierenerkrankungen war vergleichsweise klein, weshalb das hier

gefundene Profil mit Bedacht interpretiert werden muss. Es zeigten sich relativ hohe
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Mittelwerte insbesondere in den Skalen ,Psychische Energie und Antrieb’,
,Kommunikation‘ sowie ,Selbstversorgung*, wihrend niedrigere Ausprigungen beson-
ders fiir die ,Funktionen der Aufmerksamkeit, ,Funktionen des Denkens® und ,Funk-
tionen der psychischen Energie und des Antriebs‘ auffielen. Passend dazu kamen Hooper
et al. (2011) sowie Gerson et al. (2006) zu dem Schluss, dass Kinder und Jugendliche mit

Nierenerkrankungen eine Risikogruppe fiir neurokognitive Dysfunktionen darstellen.

Die nominalskalierten Variablen hinsichtlich der sozialen Situation in der Klasse
ergaben, dass das Vorliegen einer chronischen Erkrankung signifikant mit der Position
des Kindes in der Klasse zusammenhéngt. Kinder mit einer chronischen Erkrankung
wurden von ihren Eltern vergleichsweise oOfter allein oder in einer kleinen Gruppe
gesehen, wobei am hidufigsten die Kinder und Jugendlichen mit sonstigen neuro-
padiatrischen Erkrankungen einer dieser Kategorien zugeordnet wurden. Auch die Anzahl
guter Freundinnen und Freunde hing signifikant mit dem Vorliegen einer chronischen
Erkrankung zusammen. Keine oder eine Freundin bzw. Freund zu haben wurde von den
Eltern chronisch kranker Kinder iiber ihr Kind héufiger berichtet und von vier oder mehr
Freundinnen und Freunden wurde seltener berichtet als dies bei Eltern gesunder Kinder
der Fall war. Die Gruppen der Nierenerkrankungen, der sonstigen neuropidiatrischen
Erkrankungen und der ZNS-Tumoren waren besonders hédufig der Kategorie ,0-1
Freundin bzw. Freund‘ zugeordnet (23.1% bzw. 20.6% bzw. 18.1%). Diese Ergebnisse
unterstreichen die Einschidtzung von Yeo und Sawyer (2005), die chronisch kranke
Kinder und Jugendliche als eher geféhrdet sehen, soziale Isolation zu erleben. Ebenfalls
konsistent mit der Literatur zeigt sich die besondere Beeintridchtigung von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsien und ZNS-Tumoren — fiir erstgenannte Gruppe berichten u.a.
Conant et al. (2010) soziale Schwierigkeiten, fiir letztere fanden u.a. Ribi et al. (2005) und
Upton und Eiser (2006) eine stirkere Betroffenheit von sozialen Schwierigkeiten und
sozialer Isolation heraus. Eine Ursache mag auch in vorhandenen Fehlzeiten, Klassen-
oder Schulwechseln aufgrund der Erkrankung liegen, die fiir die Betroffenen einen

Wechsel des sozialen Umfelds bedeuten.

9.2. Schulische Rahmenbedingungen bei VVorliegen einer chronischen Erkrankung

Zusiétzlich zu den ICF-basierten Fragen der S-PS 24/7 wurden die schulischen
Rahmenbedingungen, mit denen die Kinder und Jugendlichen mit einer chronischen

Erkrankung konfrontiert sind, nidher betrachtet.
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Unter allen Eltern von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen gaben 41% an, dass

die Erkrankung die Ausbildung des Kindes zumindest teilweise beeinflusst hatte — in den

Gruppen der Kinder und Jugendlichen mit ZNS-Tumoren und sonstigen
neuropédiatrischen Erkrankungen waren es 54.3% bzw. 65.5%. Auch in der Gruppe der
Diabetikerinnen und Diabetiker, in der die Frage am haufigsten verneint wurde, waren es
29.3% der Eltern, die der chronischen Erkrankung einen zumindest partiellen Einfluss auf
die Ausbildung ihres Kindes zuschrieben. Somit ist festzuhalten, dass in allen Gruppen
nach Angaben der Eltern ein betrdchtlicher Prozentsatz einen Einfluss der Erkrankung auf
die Ausbildung erlebt. Dieses Ergebnis liefert weitere Evidenz dafiir, dass chronisch
erkrankte Kinder und Jugendliche in der Schule mit Schwierigkeiten konfrontiert sind,

wie auch Wertgen und Scheid (2014) konkludieren.

Wihrend der bisherigen Schullaufbahn eine Klasse wiederholt zu haben gaben 16.4%

aller chronisch kranken Schiilerinnen und Schiiler an, wobei die Art der Erkrankung eine
signifikante Rolle spielte: Eltern von Kindern und Jugendlichen mit sonstigen neuro-
padiatrischen Erkrankungen (27.6%) und ZNS-Tumoren (22.0%) berichteten vergleichs-
weise haufiger die Wiederholung einer Klasse durch ihr Kind, wéhrend dies in der Stich-
probe der Kinder und Jugendlichen mit Nierenerkrankungen in keinem und in der der
Diabetikerinnen und Diabetikern in einem Fall (2.4%) berichtet wurde. Auch hier besta-
tigen die Ergebnisse die Einschdtzungen vorangegangener Forschungsarbeiten: So fanden
Russ et al. (2012) ein hoheres Risiko fiir Klassenwiederholungen bei Epileptikerinnen
und Epileptikern, Bonneau et al. (2011) und Yilmaz et al. (2014) konkludierten ebendies
fiir Kinder und Jugendliche mit einer Krebserkrankung. Lange (2008) stellte keine

Auffalligkeiten im Schulerfolg von Kindern und Jugendlichen mit einem Diabetes fest.

Von einem Schulwechsel auferund besonderer Bediirfnisse berichteten 11% aller Eltern

von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen. Am héiufigsten wurde diese Angabe in
der Stichprobe der ZNS-Tumorpatientinnen und -patienten (15.0%) und der
Diabetikerinnen und Diabetiker (14.6%) gemacht. Kein solcher Fall wurde in der Gruppe
der Nierenerkrankungen berichtet. Aufgrund der vielschichtigen Folgen, die mit einer
ZNS-Tumorerkrankung im Kindesalter und ihrer Behandlung in Zusammenhang gebracht
werden (s. Kapitel 1.3.1), ist der vergleichsweise hohe Prozentsatz derer, die einen Schul-
wechsel aufgrund besonderer Bediirfnisse berichten, wenig verwunderlich. Was eher
iiberrascht sind die vielen Nennungen der Eltern von Diabetes-Patientinnen und -

Patienten trotz der weitgehend sehr hohen Werte in den ICF-basierten Fragebogen-
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elementen. Eine mogliche Ursache liegt in der Behandlung der Erkrankung, die regel-
miBige Kontrollen des Blutzuckerspiegels und das Verabreichen von Insulin erfordern (s.
Kapitel 1.3.4) — besondere Bediirfnisse, die hier einen Schulwechsel veranlassen kdnnten,
sind etwa das Vorhandensein der notwendigen Infrastruktur fiir die Behandlung,
Flexibilitit sowie ausgebildetes Personal seitens der Schule. Deutlich wird, dass auch in
dieser Stichprobe die chronische Erkrankung zu speziellen Bediirfnissen in der Schule

fiihrt, wenngleich ansonsten vielversprechende Ergebnisse vorliegen.

Von krankheitsbedingten Einschrinkungen berichteten 38.5% der Eltern aller chronisch

kranken Kinder — dies war am hédufigsten in den Gruppen der sonstigen Stoffwechsel-
storungen (45.1%) und der ZNS-Tumoren (44.1%) der Fall, am seltensten in der Gruppe
der Nierenerkrankungen (23.1%). Die Erkrankungsart erwies sich als statistisch
signifikant mit dem Vorhandensein von Einschrinkungen zusammenhéngend. Deutlich
wird, dass in allen Gruppen ein betrichtlicher Prozentsatz der Eltern Einschrinkungen

berichten.

Wihrend des Krankenhauses die Schule besucht zu haben, gaben 25.2% der Eltern

chronisch kranker Kinder und Jugendlicher an — am héufigsten war dies in der Stichprobe
der ZNS-Tumoren der Fall (41.7%). Der Zusammenhang zwischen der Erkrankungsart
und dem Besuch der Schule wihrend des Krankenhausaufenthalts war statistisch
signifikant. Besonders selten wurde ein Schulbesuch wéhrend des Klinikaufenthalts tiber
Patientinnen und Patienten mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen (5.4%) und iiber solche mit
sonstigen Stoffwechselstorungen (5.9%) berichtet. Erklart werden kann dies dadurch,
dass in beiden Erkrankungsgruppen hauptséchlich solche Erkrankungen vertreten sind,
die angeboren sind und somit intensivere Behandlung zumeist vor Schulbeginn erfordern
(s. Kapitel 1.3, Kapitel 7). Somit ist anzunehmen, dass zum Zeitpunkt des Schulbeginns
bereits die ambulante Behandlung {iberwiegt, wodurch die Notwendigkeit des

Schulbesuchs beim Klinikaufenthalt entfallt.

Von einer Hauslehrkraft ihres Kindes berichteten 11.7% der Eltern aller chronisch
erkrankten Kinder, wobei sich ein signifikanter Einfluss der Art der Erkrankung zeigte.
Mit Abstand am héufigsten bejahten Eltern von ZNS-Tumor-Patientinnen und -Patienten
die Frage (26.0%), wihrend dies in den anderen Erkrankungsgruppen deutlich seltener
der Fall war. Ursachen fiir die wenigen Nennungen in den meisten chronisch kranken
Stichproben konnten etwa darin liegen, dass aufgrund verbesserter medizinischer Behand-

lungsmoglichkeiten lidngere Zeiten des Fortbleibens von der Schule bei vielen
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Erkrankungen vermieden werden konnen und in diesen Féllen keine Notwendigkeit fiir

den Einsatz einer Hauslehrkraft bestand.

Dass ihr Kind spezielle Unterstiitzung erhdlt, gaben 28.9% der Eltern aller chronisch

kranken Kinder an — am héufigsten war dies bei Kindern und Jugendlichen mit sonstigen
neuropadiatrischen Erkrankungen der Fall (44.8%), am seltensten bei solchen mit

Diabetes (14.6%).

9.3. Vergleich von gesunden und chronisch kranken Kindern und Jugendlichen

Der Vergleich zwischen chronisch kranken und gesunden Kindern und Jugendlichen
lieferte signifikante Ergebnisse fiir alle Skalen der S-PS 24/7. Inhaltlich bedeutsame
Unterschiede konnten durch Effektstirkenberechnungen fiir alle Skalen mit Ausnahme
der Skala ,Emotionale Funktionen® festgestellt werden. Dabei zeigten sich mittlere
Effekte fiir die Skalen ,Lernen und Wissensanwendung‘ sowie ,Fortbewegung‘, die
iibrigen Skalen wiesen kleine Effekte auf. Auf Itemebene fanden sich zumindest kleine
Effekte und somit inhaltlich bedeutsame Unterschiede fiir alle Items mit Ausnahme derer
der Skalen ,Funktionen von Temperament und Personlichkeit® und ,Emotionale
Funktionen‘. Mittlere Effekte konnten fir Items der Dimensionen ,Ausmal} der
psychischen Energie — Energie fiir den gesamten Schultag haben® sowie ,Sich auf andere
Weise fortbewegen® gefunden werden. Diese Ergebnisse bedeuten, dass Eltern chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher ihren Kindern eine flichendeckend geringere schulische
Partizipation zuschreiben als Eltern gesunder Kinder. Die Unterschiede erwiesen sich als
inhaltlich bedeutsam und von kleinem bis mittlerem AusmaB. Fiir den schulischen Alltag
bedeuten diese Ergebnisse einen Nachteil chronisch kranker Kinder und Jugendlicher in
ithrer schulischen Teilhabe im Vergleich mit ihren gesunden Peers. Zu &hnlichen Schluss-
folgerungen kam Shiu (2001) in ihrem Artikel: Sie berichtete, dass eine chronische Er-
krankung Einfluss auf jeden Aspekt der Entwicklung einer Schiilerin bzw. eines Schiilers
nehmen kann und eine zusitzliche Herausforderung in Hinblick auf u.a. die schulische
Leistungsfahigkeit, das Selbstbewusstsein und die sozialen Beziehungen darstellen kann.

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit liefern weitere Evidenz fiir diese Aussagen.

9.4. Unterschiede zwischen den verschiedenen chronischen Erkrankungen

Weitere Analysen dieser Arbeit sollten Aufschluss dariiber geben, ob sich Kinder und

Jugendliche mit verschiedenen chronischen Erkrankungen laut Elternurteil
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untereinander in ihrer schulischen Partizipation unterscheiden. Hierfiir wurden die
Mittelwerte der verschiedenen chronischen Erkrankungen auf Skalenebene miteinander
verglichen. Keine signifikanten Unterschiede konnten fiir die Skalen ,Hohere kognitive
Funktionen‘, ,Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs‘, ,Emotionale
Funktionen‘, ,Kommunikation®, ,Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen® sowie
,Funktionen von Temperament und Personlichkeit® gefunden werden. Es ist also davon
auszugehen, dass die Mittelwerte der unterschiedlichen chronischen Erkrankungen in
diesen Skalen miteinander vergleichbar sind. Alle weiteren Skalen wiesen signifikante
Unterschiede auf — hier wurde mittels Post-hoc Tests und Effektstirkenberechnungen
genauer betrachtet, welche Gruppen signifikante und inhaltlich bedeutsame Unterschiede

aufwiesen.

In der Skala ,Funktionen der Aufmerksamkeit® konnten signifikante und inhaltlich
bedeutsame Unterschiede der Elternurteile in der Stichprobe der Diabetikerinnen und
Diabetiker verglichen mit denen in den Stichproben der ZNS-Tumoren, der sonstigen
neuropédiatrischen Erkrankungen sowie der Stoffwechselstorungen gefunden werden.
Die Diabetikerinnen und Diabetiker wiesen hier einen deutlich hoheren Mittelwert auf als
die drei anderen erwidhnten Gruppen. Dieses Ergebnis zeigt sich konsistent mit der
Literatur zu Aufmerksamkeitsfunktionen bei chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen: Zahlreiche Arbeiten unterstreichen, dass Kinder und Jugendliche mit ZNS-
Tumoren (z.B. Briére et al., 2008; de Ruiter et al., 2013; Mulhern et al., 2004) und solche
mit Epilepsien (z.B. Clary et al., 2010; Didden et al., 2009; Holley et al., 2014) Defizite in
verschiedenen Bereichen der Aufmerksamkeit aufweisen. Zu Aufmerksamkeitsfunktionen
von Kindern und Jugendlichen mit PKU deuten die wenigen gefundenen Studien
ebenfalls auf Aufmerksamkeitsdefizite (Moyle et al., 2007) bzw. ein erhohtes Risiko
dafiir (Desrocher & Rovet, 2004) hin. Fiir die Gruppe der Diabetikerinnen und Diabetiker
wurden in der Literatur leichte Einschrankungen in der Daueraufmerksamkeit (Naguib et
al., 2009) bzw. keinerlei Defizite in der kognitiven Leistungsfahigkeit (Hiirter & Danne,
2005; Strudwick et al., 2005) berichtet. Die signifikanten Unterschiede zwischen der
Stichprobe der Diabetikerinnen und Diabetiker und den anderen drei Stichproben sind

folglich gut im Kontext dieser Studien erklarbar.

Betrachtet man die Skala ,Funktionen des Gedachtnisses‘, so zeigten sich signifikante
und inhaltlich bedeutsame Unterschiede zwischen der Gruppe der Diabetikerinnen und

Diabetiker mit dem hochsten Mittelwert und der der ZNS-Tumoren, der sonstigen

157



DISKUSSION

neuropédiatrischen Erkrankungen sowie der Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Die relativ
geringen Werte flir Kinder und Jugendliche mit ZNS-Tumoren erscheinen abermals in
Einklang mit der Literatur, in der u.a. Defizite im verbalen Gedéchtnis (z.B. Reddick et
al., 2003; Robinson et al., 2010) und im visuellen Kurzzeitgedédchtnis (Shortman et al.,
2014) berichtet werden. Auch beziiglich der Gedéchtnisfunktionen von Kindern und
Jugendlichen mit Epilepsien stimmen die gefundenen Defizite mit fritheren Studien
iiberein, die u.a. Beeintrachtigungen im Arbeitsgeddchtnis konkludierten (z.B. Campiglia
et al., 2014; Holley et al., 2014). Zu den Gedichtnisleistungen von Kindern und
Jugendlichen mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen konnte nur wenig Literatur gefunden
werden; eine angeflihrte Forschungsarbeit geht jedoch davon aus, dass die
Gedichtnisleistungen erkrankter Kinder keine Defizite aufweisen (Forbess et al., 2002),
was den Ergebnissen der vorliegenden Studie widerspricht. Eine mogliche Ursache dafiir
besteht in der Methodik beider Studien: Wéhrend in der vorliegenden Arbeit die
neuropsychologische Funktionsfihigkeit aus subjektiver Sicht erhoben wurde, bedienten
sich Forbess et al. (2002) eines neurokognitiven Tests. Denkbar ist es etwa, dass Defizite
in anderen Funktionsbereichen einen negativen Einfluss auf die Aufmerksamkeit im
Schulalltag haben und daher auch hier Beeintrdchtigungen erlebt werden. Eine weitere
Erklarungsmdglichkeit besteht darin, dass auch leichte Defizite, die bei kognitiven Tests
keine signifikanten Ergebnisse aufweisen, im Alltag eine Einschrinkung darstellen
konnen. Die guten Ergebnisse der Diabetikerinnen und Diabetiker stehen wiederum in
Einklang mit der Literatur, in der iiberwiegend keine Beeintrachtigungen berichtet werden

(Cato et al., 2014; Strudwick et al., 2005).

Signifikante und inhaltlich bedeutsame Unterschiede in der Skala ,Funktionen des
Denkens*® zeigten sich zwischen der Gruppe der Diabetikerinnen und Diabetiker sowie
der Patientinnen und Patienten mit ZNS-Tumoren, sonstigen neuropidiatrischen
Erkrankungen und sonstigen Stoffwechselstorungen. Die geringeren Werte der ZNS-
Tumor-Patientinnen und -Patienten konnen im Kontext von Studien eingeordnet werden,
die ihnen eine geringere kognitive Leistungsfahigkeit im Generellen (z.B. de Ruiter et al.,
2013; Robinson et al., 2010) sowie eine geringere Handlungs- bzw. verbale Intelligenz
attestieren (z.B. An et al., 2013; Poggi et al., 2005). Interpretationen sind jedoch mit
Bedacht zu tétigen, da die ,Funktionen des Denkens‘ nur einen kleinen Teilbereich dieser
umfassenderen Begriffe abbilden. Beziiglich der sonstigen neuropédiatrischen

Erkrankungen berichten Julian et al. (2013) eine reduzierte Informationsverarbeitungs-
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geschwindigkeit fiir von multipler Sklerose betroffene Kinder und Jugendliche; fiir
Epilepsien werden von Elger et al. (2004) stark verschiedene kognitive Resultate
berichtet. In Zusammenhang mit PKU fanden Gonzélez et al. (2011) eine reduzierte
allgemeine Intelligenz bei spét behandelten Betroffenen. Da in Zusammenhang mit der
Erkrankung jedoch immer die Didteinhaltung als mafBgeblich fiir jedwede Folgen
angefiihrt wird, kann auch hier keine einheitliche Einschitzung gegeben werden,
inwiefern die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit bisherigen Studien entsprechen. Die
vergleichsweise positiven Werte der Diabetikerinnen und Diabetiker kdnnen im Kontext
der Schlussfolgerungen von Hiirter und Danne (2005) sowie Strudwick et al. (2015)
eingeordnet werden, die keine Einschrankungen in der intellektuellen Leistungsfahigkeit

bei Erkrankten berichten.

In der Skala ,Lernen und Wissensanwendung‘ zeigten Diabetes-Patientinnen und -
Patienten signifikant und inhaltlich bedeutsam hohere Mittelwerte als Kinder und Jugend-
liche mit ZNS-Tumoren, mit sonstigen neuropédiatrischen Erkrankungen, mit Stoft-
wechselstorungen und mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Dieses Ergebnis verwundert
insofern wenig, als alle Erkrankungsgruppen, die signifikant schlechter abschnitten als die
Diabetikerinnen und Diabetiker auch signifikant schlechtere Werte in den Bereichen
Aufmerksamkeit und/oder Gedéchtnis aufwiesen und diese Funktionsbereiche fiir erfolg-
reiches Lernen notwendig sind. Auch in der Literatur werden Lern- bzw. Schulleistungs-
probleme fiir Kinder und Jugendliche mit ZNS-Tumoren (Upton & Eiser, 2006), PKU
(Antshel, 2010) und Anfallsleiden (Crump et al., 2013) berichtet, wihrend
Diabetikerinnen und Diabetikern unauffallige Schulleistungen attestiert werden (Crump et
al., 2013; Lange, 2008). Das signifikant schlechtere Abschneiden von Kindern und
Jugendlichen mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen steht im Widerspruch zu den Ergebnissen
von Crump et al. (2013), die bei solchen Erkrankungen unauffillige Schulleistungen
feststellten. Die Ursache hierfiir konnte in der Methodik beider Studien liegen: Crump et
al. (2013) nutzten standardisierte Mathematik- und Englischtests, wihrend in der
vorliegenden Studie die subjektive Sicht der Eltern auf schulische Funktionsbereiche
erfragt wurde. Denkbar ist es etwa, dass Kindern und Jugendlichen mit Herz-Kreislauf-
Erkrankungen das Lernen zwar schwerer féllt, weswegen sie von den Eltern in diesem
Funktionsbereich vergleichsweise schlechter eingeschidtzt werden, sie aber durch

kompensatorische Bemiithungen und Zusatzaufwand zu vergleichbaren Schulleistungen
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kommen wie ihre gesunden Peers, was das unauffillige Abschneiden in der Studie von

Crump et al. (2013) erkléren wiirde.

Auf der Skala ,Fortbewegung‘ fanden sich signifikant und inhaltlich bedeutsam hohere
Mittelwerte fiir die Stichprobe der Diabetikerinnen und Diabetiker als fiir alle anderen
chronisch kranken Stichproben. Wie aus Kapitel 1.3 hervorgeht handelt es sich beim
Diabetes um die Erkrankung in der Stichprobe, die vergleichsweise am wenigsten direkte
unerwiinschte korperliche Effekte mit sich bringt — dies mag eine Erkldrung fiir dieses

Ergebnis darstellen.

Die Skala ,Feinmotorischer Handgebrauch® wies signifikante und inhaltlich
bedeutsame Mittelwertunterschiede zwischen der Stichprobe der Diabetikerinnen und
Diabetiker sowie der Stichprobe der Kinder und Jugendlichen mit ZNS-Tumoren, mit
sonstigen neuropadiatrischen Erkrankungen und mit Stoffwechselstorungen auf. Auch
hier liegt eine mogliche Ursache in den korperlichen Auswirkungen der Erkrankungen,
die wie in Kapitel 1.3.4 beschrieben beim Diabetes vergleichsweise gering sind. Zudem
zeigten sich ein signifikanter Unterschied und ein kleiner Effekt fiir die Paarung ZNS-
Tumoren/Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Es ist anzunehmen, dass aufgrund der weit-
reichenden korperlichen Effekte von ZNS-Tumoren auf den Korper (vgl. Kapitel 1.3.1)

hier ein deutlich geringerer Mittelwert vorkommt.

Auffallend bei den Mittelwertvergleichen ist es, dass die Gruppe der sonstigen neuro-
padiatrischen Erkrankungen in allen Vergleichen, die signifikant ausfielen, deutlich
abweicht. Geringere Ausprigungen fiir diese Untergruppe chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher sind wenig liberraschend, da vielschichtige Beeintrdachtigungen berichtet
werden (z.B. Daseking et al., 2003; Jonsson et al., 2014; Schmidt et al., 2015), das
Ausmal} dieser wahrgenommenen Beeintrachtigungen ist jedoch auffallend. Eine
mogliche Ursache hierfiir liegt darin begriindet, dass acht der 29 Personen in dieser
Stichprobe mehr als eine neuropédiatrische Erkrankung aufwiesen und sich deswegen
verstirkt Defizite in der schulischen Partizipation zeigen. Einige Studien liefern zudem
Hinweise fiir eine andere Begriindung — so fanden Cianchetti et al. (2015) heraus, dass
Eltern epilepsiekranker Kinder und Jugendlicher zu iiberméBiger Besorgnis neigen, auch
bei leichteren Formen der Erkrankung. Russ et al. (2012) berichteten iiber ein erhdhtes
Belastungsniveau bei Eltern von Epileptikerinnen und Epileptikern. Da in der
vorliegenden Studie Elternfragebdgen zum Einsatz kamen, wére folglich starke elterliche

Besorgnis und Belastung in dieser Gruppe eine Erkldrungsmoglichkeit fiir die
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vergleichsweise sehr niedrigen Funktionseinschitzungen. Einschrinkend muss angemerkt
werden, dass fiir die Patientinnen und Patienten in dieser Stichprobe an der Universitits-
klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde in Wien, wo die Daten erhoben wurden, am

wenigsten psychosoziale Versorgung vorgesehen ist, was einen moglichen Bias darstellt.

9.5. Einsatz der S-PS 24/7 im Rahmen verschiedenen chronischer Erkrankungen

In der vorliegenden Studie wurden die S-PS 24/7 erstmals genutzt, um detailliert von den
Eltern wahrgenommene Ressourcen und Defizite in der schulischen Partizipation ihrer
chronisch erkrankten Kinder darzustellen. Die Ergebnisse legen nahe, dass sich dieses
Instrument sehr gut fiir einen solchen Einsatz eignet — mithilfe der S-PS 24/7 war es
moglich, die Erkrankungen untereinander zu vergleichen und ein differenziertes Profil
jeder einzelnen Erkrankung zu gewinnen. Gefundene Unterschiede zwischen den ver-
schiedenen Erkrankungen sowie im Vergleich zu gesunden Kindern und Jugendlichen
waren gut im Kontext vorangegangener Studien einzuordnen. Die geringe Anzahl
fehlender Daten spricht dafiir, dass auch die Eltern von Patientinnen und Patienten mit
anderen chronischen Erkrankungen als ZNS-Tumoren ein ausreichendes Verstandnis fiir
die Fragestellungen mitbringen und in der Lage sind, eine Einschitzung dazu abzugeben.
In Anbetracht der Ergebnisse erscheint der Einsatz der S-PS 24/7 bei Kindern und
Jugendlichen mit einer der untersuchten chronischen Erkrankungen als sinnvolle und viel-
versprechende Moglichkeit, um individuelle Stiarken und Schwichen zu identifizieren und
Fordermoglichkeiten aufzuzeigen. Aufgrund der relativ geringen Fallzahlen in den
verschiedenen chronisch kranken Gruppen war es im Rahmen der vorliegenden Studie
jedoch nicht moglich, anhand von Strukturgleichungsmodellen statistisch zu {iberpriifen,
ob Daten verschiedener Erkrankungsgruppen zur zugrunde liegenden ICF-Struktur
passen, was die Eignung der Fragebogenstruktur fiir den Einsatz bei unterschiedlichen

chronischen Erkrankungen statistisch hétte belegen koénnen.

9.6. Limitationen und Kritikpunkte

Die vorliegende Arbeit ist nicht frei von Limitationen. Zundchst muss erwiahnt werden,
dass es sich bei den verschiedenen Stichproben mit Ausnahme der Stichprobe der
Diabetikerinnen und Diabetiker um relativ heterogene Gruppen handelt, in denen &hnliche
Erkrankungsbilder literaturgeleitet und mithilfe von Expertinnen und Experten

zusammengefasst wurden. Teilweise lagen auch mehrere Erkrankungen parallel vor, die
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derselben Erkrankungsgruppe zuzuordnen waren. Der Grund fiir dieses Vorgehen lag in
der Verfiigbarkeit der Daten; eine weitere Differenzierung hétte zu sehr kleinen
Stichproben bzw. Einzelfallbetrachtungen gefiihrt und eine sinnvolle Analyse von
Gemeinsamkeiten und Unterschieden in der schulischen Partizipation unmoglich
gemacht. Ein weiterer Kritikpunkt liegt in den Unterschieden zwischen den
GruppengrofBen der verschiedenen chronischen Erkrankungen. Hier ist anzumerken, dass
es sich um eine klinische Studie handelt, im Rahmen derer eine genaue Planung von
StichprobengréBen nicht zuletzt aufgrund des Vorkommens verschiedener Erkrankungen
nicht immer moglich ist und sich methodische Kriterien oftmals an der praktischen
Umsetzbarkeit orientieren miissen. Auch ist anzumerken, dass eine weitere Differen-
zierung der Erkrankungen und die Analyse von Risikofaktoren, wie etwa dem Alter zu
Erkrankungsbeginn, nicht stattfanden. Eine Differenzierung hinsichtlich medizinischer
Risikofaktoren in Hinblick auf die schulische Partizipation (z.B. Vorhandensein von
Hypoglykdmien bei Diabetes, Medikationsbedingungen bei Epilepsien, Diéteinhaltung
bei Stoffwechselstorungen) blieb im Rahmen dieser Studie ebenfalls aus. Der Grund fiir
dieses Vorgehen liegt darin, dass es sich bei der vorliegenden Arbeit um eine Uber-
blicksarbeit zur schulischen Teilhabe bei unterschiedlichen chronischen Erkrankungen
handelt, die nicht den Anspruch verfolgt, die schulische Teilhabe innerhalb der
verschiedenen Erkrankungen im Detail vollstindig zu ergriinden. Eine Einschrinkung
hinsichtlich der Giltigkeit der Studienergebnisse ist in Hinblick auf das Design zu
erwdhnen: Daten wurden, mit wenigen Ausnahmen in der Gruppe der ZNS-Tumoren, an
der Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde in Wien erhoben. Wiinschenswert
widre eine multizentrische Analyse der schulischen Partizipation bei verschiedenen
chronischen Erkrankungen. Des Weiteren kann kritisiert werden, dass in der vorliegenden
Studie Fremdeinschédtzungen durch Eltern genutzt wurden, um die schulische Teilhabe
chronisch erkrankter Kinder und Jugendlicher zu erfassen und somit keine Aussagen zur
schulischen Partizipation chronisch kranker Schiilerinnen und Schiiler aus deren eigener
Sicht getédtigt werden konnten. Die Entscheidung fiir eine Analyse der Fremd-
einschitzungen durch die Eltern war in erster Linie durch die groBeren Stichproben

begriindet, die fiir einen sinnvollen Vergleich zwischen den Gruppen bendtigt wurden.

9.7. Praktische Implikationen und Ausblick

Die vorliegende Arbeit liefert umfassende Erkenntnisse zur schulischen Teilhabe bei

Patientinnen und Patienten mit verschiedenen chronischen Erkrankungen und Anhalts-
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punkte fiir weitere Forschungsarbeiten. Bisherige Studien lieferten bereits Hinweise auf
verschiedene Defizite in neurokognitiven (s. Kapitel 2.1) und psychosozialen Bereichen
(s. Kapitel 2.2) sowie hinsichtlich Schulleistungen (s. Kapitel 3.3.2) und Fehlzeiten (s.
Kapitel 0). In dieser Arbeit wurde die subjektiv wahrgenommene neurokognitive und
psychosoziale Funktionsfdhigkeit in der Schule mithilfe der S-PS 24/7 integriert
betrachtet. Es kann festgehalten werden, dass aus der Perspektive der Eltern die
schulische Teilhabe chronisch kranker Kinder und Jugendlicher im Vergleich mit ihren
gesunden Peers weitreichende Beeintriachtigungen aufweist, die sich in Ausmal} und Art

zwischen verschiedenen chronischen Erkrankungen unterscheiden.

Diese Resultate unterstreichen die Schlussfolgerungen vorangegangener Studien, dass
Schwierigkeiten verschiedener Natur Hiirden im Schulalltag von chronisch erkrankten
Kindern und Jugendlichen darstellen (vgl. Kapitel 3) und verdeutlichen, dass von den
Betroffenen Einschrankungen in der Funktionsfdhigkeit auf verschiedenen Ebenen erlebt
werden. Innerhalb jeder der untersuchten Erkrankungsgruppen zeigten sich erkrankungs-
spezifische Einschrinkungen in der schulischen Partizipation, was die Notwendigkeit
zugeschnittener psychosozialer Unterstiitzung bei allen der untersuchten Erkrankungen
verdeutlicht. Forderungen von Damm und Hutter (2009) und Wertgen und Scheid (2014)
nach einer verstirkten bildungspolitischen Aufmerksamkeit fiir chronisch erkrankte
Schiilerinnen und Schiiler sind anhand der Ergebnisse in der vorliegenden Arbeit voll und
ganz zu unterstiitzen. Shiu (2001) beschreibt, dass von chronischen Krankheiten
betroffene Schiilerinnen und Schiiler als Folge der erlebten Schwierigkeiten auch einen
reduzierten Zugang zu vergleichbaren Bildungsabschliissen wie ihre gesunden Peers
erfahren. Zugleich existieren bereits Ansétze zur Unterstiitzung chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher in der Schule, wie z.B. die schulische Reintegration in drei Phasen von
Madan-Swain et al. (2004, zitiert nach Shaw & McCabe, 2008; s. Kapitel 3.2) oder der
Einsatz von Reintegrationslehrkriften am Allgemeinen Krankenhaus der Stadt Wien
(Stadtschulrat Wien, 2012). Solche Unterstlitzungsmoglichkeiten einer groBBeren Gruppe
von chronisch erkrankten Schiilerinnen und Schiilern zuginglich zu machen, kann als
zentrale praktische Empfehlung aus der vorliegenden Arbeit gegeben werden. Auch die
Umsetzung der in Kapitel 3.4 beschriebenen Vorschlige zur Verbesserung der
schulischen Partizipation chronisch kranker Kinder und Jugendlicher geht als wichtiger
Baustein fiir die klinische Praxis aus der Arbeit hervor: Information aller Beteiligten (z.B.

Freeborn et al.,, 2013), Unterstiitzung des betroffenen Kindes / Jugendlichen (z.B.
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Bonneau et al., 2011) sowie Kooperation zwischen Klinik, Schule und anderen relevanten

Stellen (z.B. Mukherjee et al., 2000).

Durch die vorliegende Arbeit kann ein Uberblick iiber die schulische Partizipation bei
verschiedenen chronischen Erkrankungen gewonnen werden. Ergidnzend sind
Folgestudien zu empfehlen, die diejenigen Punkte adressieren, die in dieser Studie nicht
ausreichend beleuchtet werden konnten. Zunéchst sollte in weiteren Studien -
idealerweise in multizentrischem Design — die schulische Teilhabe von Kindern und
Jugendlichen bei Vorliegen bestimmter Erkrankungen im Spezifischen beleuchtet werden.
Dabei empfiehlt sich auch die Analyse von generischen und krankheitsspezifischen
Risikofaktoren, um evtl. Risikogruppen innerhalb der einzelnen chronischen Erkran-
kungen zu identifizieren. Um die Modellpassung der S-PS 24/7 fiir verschiedene
chronische Erkrankungen einer statistischen Uberpriifung zu unterziehen wird nahegelegt,
mithilfe einer grofleren Stichprobe pro Erkrankungsgruppe Strukturgleichungsmodelle fiir
verschiedene chronische Erkrankungen zu berechnen. Zur Gewinnung eines umfassenden
Bildes der schulischen Partizipation von Kindern und Jugendlichen mit verschiedenen
chronischen Erkrankungen wére es ein nédchster Schritt, die in dieser Studie analysierten
Elternurteile durch die ndhere Betrachtung der Situation mithilfe der S-PS 24/7 aus der

Perspektive der Kinder und Jugendlichen selbst sowie ihrer Lehrkréfte zu ergdnzen.
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10. Zusammenfassung

Hohere Uberlebensraten bei schweren Krankheiten fithrten in den vergangenen Jahr-
zehnten zu einer steigenden Anzahl von chronischen Erkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen. Oftmals sind diese nicht ohne Folgen im Alltag und Betroffene sind neben
den korperlichen Einschrdnkungen mit neurokognitiven und psychosozialen Konsequen-
zen konfrontiert. Dies kann zu vermehrten Einschrdnkungen in der schulischen Teilhabe
filhren. Trotz der zunehmenden Relevanz der Thematik war eine integrierte Betrachtung
der schulischen Partizipation bei Vorliegen einer chronischen Erkrankung bislang

ausstdndig.

In der vorliegenden Arbeit standen daher drei Forschungsfragen im Mittelpunkt, die auf
eine genaue Betrachtung der schulischen Teilhabe bei verschiedenen chronischen
Erkrankungen abzielten. Hierfiir kam das Instrument ,Schulische Partizipationsskalen
24/7 (S-PS 24/7)¢ zur Anwendung, welches die subjektiv wahrgenommene schulische
Teilhabe anhand verschiedener neurokognitiver und psychosozialer Dimensionen erfasst.
Es wurden retrospektiv Elterneinschdtzungen der schulischen Teilhabe von Kindern und
Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen (n=317) und von gesunden Kindern und
Jugendlichen (n=405) im Detail analysiert und mittels t-Tests verglichen. In der
Stichprobe der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen waren ZNS-Tumoren
(n=127), sonstige neuropadiatrische Erkrankungen (n=29), Diabetes (n=41), sonstige
Stoffwechselstorungen (n=51), Herz-Kreislauf-Erkrankungen (n=56) und Nieren-
erkrankungen (n=13) vertreten. Diese Gruppen wurden untereinander mithilfe von
einfaktoriellen Varianzanalysen, Welch-Tests und Kruskal-Wallis-Tests sowie zuge-

horigen Post-hoc Tests verglichen.

Kinder und Jugendliche mit verschiedenen chronischen Krankheiten zeigten aus Sicht
ihrer Eltern unterschiedliche Ressourcen und Defizite in ihrer schulischen Partizipation,
die sich meist konsistent mit in der Literatur berichteten neurokognitiven und
psychosozialen Beeintrachtigungen erwiesen. Die Gesamtgruppe der chronisch kranken
Kinder und Jugendlichen schnitt in allen iiberpriiften Dimensionen der schulischen
Teilhabe verglichen mit der gesunden Stichprobe signifikant geringer ab. Inhaltlich
bedeutsame Unterschiede zwischen den beiden Gruppen (kleine bis mittlere Effekte)
waren in den Bereichen Aufmerksamkeit, Gedachtnis, Denkfunktionen, hohere kognitive

Funktionen, Lernen und Wissensanwendung, psychische Energie und Antrieb,
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Kommunikation, Interaktionen und Beziehungen, Grob- und Feinmotorik sowie
Temperament und Personlichkeit festzuhalten. Im Vergleich zwischen den sechs
verschiedenen chronischen Erkrankungsgruppen zeigten sich signifikante und inhaltlich
bedeutsame Unterschiede (mittlere bis grofle Effekte) in den Bereichen Aufmerksamkeit,
Gedéchtnis, Denkfunktionen, Lernen und Wissensanwendung sowie Grob- und

Feinmotorik.

Die Ergebnisse der Elterneinschitzungen legen nahe, dass ein erhohtes Risiko fiir
chronisch kranke Kinder besteht, Beeintrachtigungen in ihrer schulischen Teilhabe zu
erleben. Ausmall und Art dieser Beeintrachtigungen unterscheiden sich dabei zwischen

den verschiedenen Erkrankungen.

In Anbetracht der steigenden Anzahl betroffener Schiilerinnen und Schiiler erscheint eine
verstirkte Aufmerksamkeit fiir die Folgen chronischer Erkrankungen in der Schule von
Seiten des Bildungswesens unabdingbar. Als zentrale Empfehlung fiir die Praxis geht
hervor, dass Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen mehr Zugang zu
Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir die schulische Reintegration und den schulischen Alltag

erhalten sollten.
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Tabelle 84: Schiefe und Kurtosis der Altersverteilung (fett gedruckte Werte entsprechen den
Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe  Standardfehler Kurtosis Standardfehler
Gesunde Kinder .584 121 -.782 242
Chronisch kranke Kinder .090 137 -.844 273
ZNS-Tumoren .068 215 -.918 427
sonst. neuropdd. Erkrankungen -.139 434 -.356 .845
Diabetes .031 .369 -.789 724
sonst. Stoffwechselstérungen .706 333 -.486 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -.100 .319 -.874 .628
Nierenerkrankungen .068 .215 -.918 427
Tabelle 85: S-PS 24/7-E-Ergebnisse der gesunden Kinder auf Skalenebene
n —_—
Skala — Med. SD Min. Max. QA
gliltig fehlend
Funktionen der
. 405 0 71.72 76 20.44 A5 100 29.38
Aufmerksamkeit
Funktionen des
. . 405 0 79.92 85 17.59 3 100 23.42
Gedachtnisses
Funktionen des Denkens 404 1 77.82 83 19.71 2 100 30
Hohere kognitive
. 405 0 75.60 79.38 18.26 2.13 100 25.2
Funktionen
Funktionen der
psychischen Energie und 405 0 76.39 79 17.21 21 100 23.2
des Antriebs
Emotionale Funktionen 403 2 85.81 92 15.89 1.5 100 21
Lernen und
. 405 0 87.52 9275 14.79 4.75 100 15.75
Wissensanwendung
Kommunikation 404 1 92.20 97 12.29 1 100 10.38
Interpersonelle
Interaktionen und 404 1 88.62 935 14.03 1.25 100 14.75
Beziehungen
Fortbewegung 405 0 95.34 98.5 9.91 0 100 4.75
Feinmotorischer
405 0 88.42 945 14.81 0 100 17.25
Handgebrauch
Temperament und
405 0 79.32 82.2 14.07 28.13 100 23.2

Personlichkeit
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Tabelle 86: S-PS 24/7 - Skala 'Funktionen der Aufmerksamkeit': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler
(fett gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -.685 21 -.257 .242

Chronisch kranke Kinder -.346 139 -1.011 277
ZNS-Tumoren -.309 .219 -.810 -435
sonst. neuropdd. Erkrankungen .436 434 -.935 .845
Diabetes -1.533 .369 2.379 724
sonst. Stoffwechselstérungen -.230 .337 -1.011 .662
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -.271 .325 -1.317 .639
Nierenerkrankungen -.210 .637 -1.459 1.232

Tabelle 87: S-PS 24/7 - Skala 'Funktionen des Geddchtnisses': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett
gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -1.172 121 1.105 242

Chronisch kranke Kinder -.806 .138 -.197 .275
ZNS-Tumoren -.538 217 -.804 .430
sonst. neuropdd. Erkrankungen -.309 434 -1.271 .845
Diabetes -1.261 .369 1.592 742
sonst. Stoffwechselstérungen -1.017 333 1.046 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -.854 322 .226 .634
Nierenerkrankungen -.616 .637 -1.140 1.232

Tabelle 88: S-PS 24/7 - Skala 'Funktionen des Denkens': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett
gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -.935 121 277 242

Chronisch kranke Kinder -.738 139 -.514 .276
ZNS-Tumoren -.682 218 -.641 .433
sonst. neuropdd. Erkrankungen -.185 .448 -1.242 .872
Diabetes -1.461 .369 2.245 724
sonst. Stoffwechselstérungen -.612 .333 -.734 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -.807 322 -.412 .634
Nierenerkrankungen -.525 .637 .867 1.232
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Tabelle 89: S-PS 24/7 - Skala 'Héhere kognitive Funktionen': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett
gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe  Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -.893 121 .485 242

Chronisch kranke Kinder -.579 .138 -.536 .275
ZNS-Tumoren -.543 217 -.501 .430
sonst. neuropdd. Erkrankungen -.199 .441 -1.030 .858
Diabetes -.793 .369 -.152 724
sonst. Stoffwechselstérungen -.403 .333 -.454 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -774 319 -.599 .628
Nierenerkrankungen .268 .637 -1.593 1.232

Tabelle 90: S-PS 24/7 - Skala 'Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs': Schiefe und Kurtosis
mit Standardfehler (fett gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe  Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -.848 121 .249 .242

Chronisch kranke Kinder -.659 137 .019 274
ZNS-Tumoren -.561 216 -.252 .428
sonst. neuropdd. Erkrankungen -127 434 -1.098 .845
Diabetes -.621 .369 -.016 724
sonst. Stoffwechselstérungen -.705 333 .323 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -1.037 319 1.259 .628
Nierenerkrankungen -.828 .637 .130 1.232

Tabelle 91: S-PS 24/7 - Skala 'Emotionale Funktionen': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett
gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe  Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -1.541 122 2.683 .243

Chronisch kranke Kinder -1.588 .138 2.625 275
ZNS-Tumoren -1.532 217 2.483 430
sonst. neuropdd. Erkrankungen -1.239 434 .698 .845
Diabetes -.937 .369 -.273 724
sonst. Stoffwechselstérungen -1.906 .333 4.263 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -1.727 322 2.271 .634
Nierenerkrankungen -.891 .637 -.153 1.232
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Tabelle 92: S-PS 24/7 - Skala 'Lernen und Wissensanwendung': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett
gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -1.97 121 5.138 .242

Chronisch kranke Kinder -1.322 .138 1.247 .276
ZNS-Tumoren -.972 217 .293 431
sonst. neuropdd. Erkrankungen -.700 441 -.522 .858
Diabetes -2.013 .369 5.095 724
sonst. Stoffwechselstérungen -1.303 .333 1.340 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -1.802 322 2.541 .634
Nierenerkrankungen -.822 .637 -.069 1.232

Tabelle 93: S-PS 24/7 - Skala 'Kommunikation': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett gedruckte

Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -3.161 121 15.136 .242

Chronisch kranke Kinder -2.193 .138 5.273 274
ZNS-Tumoren -1.756 217 2.823 430
sonst. neuropdd. Erkrankungen -1.636 434 1.959 .845
Diabetes -2.027 .369 3.470 724
sonst. Stoffwechselstérungen -1.930 .333 3.428 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -2.383 319 6.117 .628
Nierenerkrankungen -1.425 .637 2.481 1.232

Tabelle 94: S-PS 24/7 - Skala 'Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen': Schiefe und Kurtosis mit
Standardfehler (fett gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -2.292 121 7.813 .242

Chronisch kranke Kinder -1.584 .138 2.430 274
ZNS-Tumoren -1.124 217 .595 .430
sonst. neuropdd. Erkrankungen -1.332 434 .788 .845
Diabetes -1.504 .369 2.104 724
sonst. Stoffwechselstérungen -1.823 .333 3.807 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -2.240 319 5.191 .628
Nierenerkrankungen -1.059 .637 -174 1.232
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Tabelle 95: S-PS 24/7 - Skala 'Fortbewegung': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett gedruckte
Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe  Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -5.521 121 43.111 242

Chronisch kranke Kinder -2.351 .138 5.375 275
ZNS-Tumoren -1.691 217 2.427 431
sonst. neuropdd. Erkrankungen -2.781 434 7.686 .845
Diabetes -2.190 .369 6.793 724
sonst. Stoffwechselstérungen -2.364 .333 5.011 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -2.502 319 5.884 .628
Nierenerkrankungen -1.854 .637 3.458 1.232

Tabelle 96: S-PS 24/7 - Skala 'Feinmotorischer Handgebrauch': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler (fett
gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe  Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -2.083 121 6.268 242

Chronisch kranke Kinder -1.479 137 1.872 274
ZNS-Tumoren -1.062 216 .587 .428
sonst. neuropdd. Erkrankungen -1.143 434 .520 .845
Diabetes -1.941 .369 3.041 724
sonst. Stoffwechselstérungen -1.403 .333 2.071 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -1.975 319 3.482 .628
Nierenerkrankungen -2.263 .637 5.952 1.232

Tabelle 97: S-PS 24/7 - Skala 'Temperament und Persénlichkeit': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler
(fett gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe  Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Gesunde Kinder -.732 121 -.104 .242

Chronisch kranke Kinder -1.036 .138 2.069 274
ZNS-Tumoren -.972 216 2.026 428
sonst. neuropdd. Erkrankungen -1.390 434 2.629 .845
Diabetes -.603 .369 -.384 724
sonst. Stoffwechselstérungen -.940 .333 1.287 .656
Herz-Kreislauf-Erkrankungen -1.037 .319 1.259 .628
Nierenerkrankungen -.697 .637 -.825 1.232

XX



Tabelle 98: S-PS 24/7 - Skala 'Unterstiitzung und Beziehungen': Schiefe und Kurtosis mit Standardfehler
(fett gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Normalverteilung)

Gruppe Schiefe Standardfehler Kurtosis Standardfehler

Chronisch kranke Kinder 1.127 147 517 .294
ZNS-Tumoren .708 .229 -.581 .455
sonst. neuropdd. Erkrankungen .786 472 -.562 918
Diabetes 1.632 374 2.979 .733
sonst. Stoffwechselstérungen 1.392 .361 1.317 .709
Herz-Kreislauf-Erkrankungen 2.405 .354 8.262 .695
Nierenerkrankungen 1.084 .687 1.399 1.334

Tabelle 99: S-PS 24/7-E: Itemcharakteristiken fiir die gesunde Stichprobe

n —
ICF-Code —— X Med. SD  Schiefe Kurtosis Min. Max. QA
giiltig fehlend

Funktionen der Aufmerksamkeit

b1400 393 12 73.73 81 23.58 -.905 -.030 0 100 36.5
b1401 402 3 65.55 70 26.12 -.456 -.856 1 100 433
b1402 402 3 7094 78 26.06 -.709 -514 0 100 433
b1470* 389 16 75.25 84 23.77 -.823 -.455 2 100 39.5
b1440 404 1 76.75 84 2211 -1.124 .653 0 100 28.8
Funktionen des Geddchtnisses
b1440 404 1 76.75 84 22,11 -1.124 .653 0 100 28.8
b1441 397 8 8257 89 19.01 -1.460 1.880 2 100 23
b1442 399 6 79.71 87 21.37 -1.238 .824 4 100 29
b1448 398 7 81.49 89 19.46 -1.285 1.152 2 100 26
Funktionen des Denkens
b1600 401 4 77.31 83 21.65 -1.118 .705 2 100 30
b1601 402 3 7835 85 2048 -.901 -.008 2 100 31
Hohere kognitive Funktionen
b1640* 367 38 7474 81 2256 -918 .209 0 100 34
bl641 400 5 76.71 85 24.77 -1.187 .549 2 100 33
b1642-1 402 3 68.66 78 29.30 -.723 -.640 0 100 48
b1642-2 402 3 69.78 77.5 27.78 -720 -.587 0 100 48
b1643 393 12 7993 87 2118 -1.328 1.308 0 100 26.5
b1644-1 401 4 79.09 85 21.04 -1.299 1.417 0 100 28
b1644-2 386 19 76.14 82 2140 -952 .365 2 100 323
b1645 397 8 79.73 87 20.24 -1.280 1.370 0 100 26.5
b1646 391 14 76.56 82 19.74 -974 .545 2 100 27
Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs
b130 401 4 30.02 24 26.29 .737 -.391 0 100 43
b1300-1 397 8 84.23 92 19.89 -1.688 2.453 1 100 21
b1300-2 398 7 83.24 91 19.54 -1.438 1.541 1 100 24
b1301-1 403 2 74.32 83 24.89 -.969 .061 1 100 39
b1301-2 399 6 64.80 68 27.03 -.520 -.631 0 100 42
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b1304 392 13 83.19 92 2094 -1.561 1.886 0 100 24.8
Emotionale Funktionen
b1520 403 2 89.58 96 16.10 -2.751 9.137 0 100 12
b1521 395 10 8193 90 21.38 -1.476 1.779 0 100 24
Lernen und Wissensanwendung
b1720 404 1 88.97 97 17.30 -2.270 242 3 100 125
b1721* 392 13 84.14 93 20.00 -1.670 2.329 0 100 20
d135 404 1 89.53 96 15.00 -2.30 6.457 2 100 13
d166 405 0 87.08 97 20.23 -1.995 3.349 0 100 15
d170 403 2 84.59 95 20.78 -1.660 2.177 0 100 22
Kommunikation
d310 404 9435 98 1140 -4.274  25.403 0 100 5
d330 403 90.03 97 15.10 -2.338 6.544 1 100 13
Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen
d710 401 4 88.57 96 16.10 -2.431 7.449 0 100 15
d7200 401 4 88.69 97 18.13 -2.304 5.383 1 100 135
d7202 402 3 89.97 96 15.37 -2.748 9.328 0 100 12
d7400 396 9 87.83 96 18.48 -2.278 5.472 0 100 15
Fortbewegung
d455 404 1 9440 99 1191 -4.291  23.903 0 100 5
d460 401 4 96.25 99 10.20 -7.000 59.375 0 100 4
Feinmotorischer Handgebrauch
d170 403 2 84.59 95 20.78 -1.660 2.177 0 100 22
d440 404 1 92.37 98 14.38 -3.077 11.422 0 100 6
Funktionen von Temperament und Personlichkeit
b126 399 6 81.11 86 18.37 -1.443 1.937 6 100 21
b1263-1 402 3 7812 84 20.86 -1.289 1.257 1 100 26.3
b1263-2 400 5 17.97 8 21.81 1.617 2.059 0 99 24
b1263-3 394 11 78.55 83.5 18.63 -1.045 .728 8 100 27
b1263-4 395 10 1746 10 1859 1.236 .818 0 86 24
b1263-5 391 14 23.37 17 22.75 1.044 .329 0 95 33
b1266-1 401 4 79.71 87 20.96 -1.517 2.180 1 100 25
b1266-2 396 9 24.39 14 2553 1.059 .051 0 98 38.8
Allgemeine Aufgaben und Anforderungen
di177* 395 10 7753 86 2229 -1.197 .898 0 100 31
d2401* 401 4 76.16 83 2299 -1.232 1.080 0 100 31
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Tabelle 100: Voraussetzungspriifungen fiir Mittelwertvergleiche zwischen den verschiedenen chronisch
kranken Stichproben (fett gedruckte Werte entsprechen den Voraussetzungen fiir Varianzanalysen)

Z schiefe/Kurtosis (Sonst.

Skala neuropid. Zschiefe/Kurtosis Levene-
Erkrankungen) (Nierenerkrankungen) Statistik

Funktionen der 1.00/-1.11 -33/-1.18 3.379

Aufmerksamkeit

Funktionen des -71/-1.50 -.97/-.93 5.580

Gedachtnisses

Funktionen des Denkens -.41/-1.42 -.82/.70 3.827

Hohere kognitive Funktionen -.45/-1.2 42/-1.29 1.218

Funktionen der psychischen

Energie und des Antriebs -.29/-1.30 -1.30/.11 1.106

Emotionale Funktionen -2.85/.83 -1.40/.12

Lernen und -1.59/.61 -1.29/.56 3.845

Wissensanwendung

Kommunikation -3.77/2.32 -2.24/2.01

Interpersonelle

Interaktionen und -3.07/0.93 -1.66/-.14

Beziehungen

Fortbewegung -6.41/9.10 -2.91/2.81

Feinmotorischer 2.63/.62 3.55/4.83

Handgebrauch

Funktionen von

Temperament und -3.20/3.11 -1.09/-.67

Personlichkeit

Unterstlitzung und

Beziehungen 1.67/-.61 1.58/1.05 4.376
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‘ MEDIZINISCHE
| ‘ UNIVERSITAT

| | WIEN

Schulische Partizipations Skala 24/7 fur Eltern

Liebe Eltern,

(S-PS 24/7-E)

Name/Code:

Datum:

der vorliegende Fragebogen dient der Erfassung der aktuellen Schulsituation von

, geboren am

(Name und Geburtsdatum des Schulers/der Schiilerin).

Im Folgenden werden verschiedene Tatigkeiten beziehungsweise Situationen dargestellt, die lhr
Kind aus dem alltaglichen schulischen Leben kennt. Versuchen Sie bitte einzuschéatzen, wie gut
er/sie, seinem/ihrem Alter sowie dem Lehrplan entsprechend, die jeweilige Situation be-

waltigt.

Instruktion:

1. Lesen Sie sich bitte jede Angabe genau durch.

2. Neben jeder Angabe sehen Sie eine lange Linie. Auf dieser kennzeichnen Sie bitte mit
einem senkrechten Strich, wie gut lhr Kind diese Tatigkeit in der Schule schafft (siehe
Beispiel). Um ein mdglichst vollstdndiges Bild zu bekommen, ersuchen wir Sie jede

Zeile zu bearbeiten.

3. Falls Sie eine der Situationen nicht beurteilen kénnen, versuchen Sie trotzdem eine
Einschatzung abzugeben, wie Ihr Kind in dieser Situation handeln wirde.

Nur wenn Sie es wirklich nicht wissen, antworten Sie bitte mit ,kann ich nicht beurteilen®.

Falls Sie noch Fragen haben, wenden Sie sich an den/die zusténdige/n Psychologen/

Psychologin.

Selbstverstandlich werden samtliche Angaben vertraulich behandelt.

Um lhnen zu zeigen, wie es funktioniert, haben wir zur Veranschaulichung ein Beispiel

vorbereitet:

nie immer K ih nicht
S ann ich nic
schafft mein Kind (""} -~y beurteilen
in die Klasse finden ! ! I O
ﬁ
S-PS 24/7-E — Version 2.3 © Pletschko, Schwarzinger und Leiss (2010)




Seite 2 von 17

Wie geht es lhrem Sohn/lhrer Tochter an den meisten Tagen in der Schule? Kreuzen Sie

an!

gltcklich angstlich/besorgt

|

O

traurig

O

zornig/witend

Bitte gehen Sie im Folgenden so wie im oben dargestellten Beispiel vor.

neutral

O

Aufgaben in der Schule

schafft mein Kind

nie

immer

{

o~

3

kann ich nicht
beurteilen

Aufmerksamkeit

die Aufmerksamkeit
tber eine langere
Zeitspanne aufrecht
erhalten

trotz Ablenkung bei der
Sache bleiben kénnen

mehreres gleichzeitig
verarbeiten kdnnen

z.B. zuhoéren und
mitschreiben,
Musik hoéren und lesen

Gedachtnis

Lésen von Aufgaben, die
das Arbeitsgedachtnis
verlangen

z.B. merken von
Zwischenergebnissen beim
Rechnen,
nicht vergessen was er/sie
gerade sagen oder tun
wollte

sich an Dinge genau dann
erinnern, wenn sie
gebraucht werden

z.B. Vokabeln, Jahres-
zahlen, Namen, Passworter
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Aufgaben in der Schule

schafft mein Kind

nie

kann ich nicht
beurteilen

Gedachtnis

Inhalte ins
Langzeitgedachtnis
einspeichern kdnnen

z.B. durch Wiederholung

ausreichende
Merkfahigkeit haben, um
den gesamten Lehrstoff
zu erlernen

(Gedachtniskapazitat)

psychomotorische Funktionen

Handlungen in einem
adaquaten Tempo (nicht
zu schnell und nicht zu

langsam) beenden
kénnen

z.B. abschreiben,
aufrdumen

wenn Handlungen nicht in einem angemessenen Tempo

beendet werden kdnnen:

Er/Sie ist eher zu schnell.

Er/Sie ist eher zu langsam.

emotionale Funktionen

das fiir die jeweilige
Situation passende
Geflihl zeigen kdnnen

z.B. in einer lustigen
Situation lachen

die fir die
jeweilige Situation
passende Gefiihilsstarke
zeigen kénnen

z.B. keine UbermaBige
Verstimmung oder
kein UbermaBiges

Lachen bei geringen
Anlassen
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Aufgaben in der Schule

schafft mein Kind

nie

immer

{

o~

3

kann ich nicht
beurteilen

Denken

rasches Verstehen
der Aufgabenstellung

——

logisch bzw. geordnet
denken konnen

hoéhere kognitive Funktionen

Fahigkeit zum abstrakten
Denken losgeldst von
konkreten Gegebenheiten

z.B. Kategorien oder
Uberbegriffe bilden

Planen und Organisieren

z.B. sich selbststéndig auf
den Unterricht vorbereiten

einen Zeitplan
erstellen kénnen

z.B. fir HausUbungen,
Lern- und Freizeit einteilen

einen Zeitplan
einhalten kénnen

sich flexibel auf neue
Situationen einstellen
kénnen

z.B. sich zwischen zwei
Fachern gedanklich
umstellen

——

Bescheid wissen liber
eigene Starken und
Schwachen

Riickmeldungen in
seine/ihre
Entscheidungen
miteinbeziehen und
sein/ihr Verhalten daran
anpassen kdénnen

——
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Aufgaben in der Schule

nie

schafft mein Kind lds))

immer

{

N

3

kann ich nicht
beurteilen

héhere kognitive Funktionen

Gegebenheiten
und Situationen
richtig einschéatzen

und beurteilen L

konnen

z.B. Schulleistungen,
soziale Beziehungen

bei neuartigen
Aufgaben bzw.
Problemen richtige |

Lésungsansétze
finden konnen

Wissensanwendung

Lesen

lesen [

Schreiben

schreiben )

Rechnen

Grundrechnungsarten L

anwenden kénnen L

ab der 3. Schulstufe:

komplexere
Rechenoperationen L

durchfiihren kdnnen

z.B. Textaufgaben,
Umsetzen von Formeln

Uben

_etwas durch
Uben erlernen I

konnen
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Aufgaben in der Schule

schafft mein Kind

nie

kann ich nicht
beurteilen

psychische Energie und Antrieb

Durchhaltevermégen
zeigen

z.B. im Unterricht,
Wandertag, Turnen

Energie flir den
ganzen Schultag
haben

sich fiir das Lernen
oder die Haustuibung
motivieren kbnnen

——

bestimmte Bediirfnisse
aufschieben konnen

z.B. trotz Hunger mit
dem Essen bis zur Pause
warten

Aufgaben Ubernehmen

Stress aushalten
kénnen

Entscheidungen treffen
konnen

Gesundheitsverhalten

krankheitsbedingte
Einschriankungen
im Verhalten
beriicksichtigen
kénnen

z.B. Medikamente zur
richtigen Zeit einnehmen

Feinmotorik/Grobmotorik

kleine Gegenstéinde
koordiniert handhaben
kénnen

z.B. mit einer Schere
schneiden kénnen
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Aufgaben in der Schule

schafft mein Kind

nie

kann ich nicht
beurteilen

Feinmotorik/Grobmotorik

automatisierte
Bewegungsablaufe
ausfiihren kdnnen

z.B. laufen, springen,
schwimmen, Rad fahren

sich im Schulgebaude
selbststiandig problemlos
fortbewegen kénnen

Kommunikation

verstehen kénnen, was
andere ihm/ihr erzahlen

anderen verstandlich
machen kénnen, was
er/sie sagen will

——

soziale Interaktion

Gefiihle und Gedanken
anderer nachvollziehen
konnen

Freundschaften beginnen
konnen

sich so verhalte konnen,
dass Freundschaften
aufrecht bleiben

——

mit Autoritatspersonen
angemessen umgehen
kénnen
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Stellen Sie sich vor das ist die Klasse lhres Kindes. Kreisen Sie die Figur ein, die die
Stellung lhres Kindes innerhalb der Klassengemeinschaft wiedergibt.

¢ pi

Wie viele gute Freunde hat Ihr Sohn/lhre Tochter in der Klasse?
O keinen 01 o2

O3 04 O mehr als 4

Im Folgenden sehen Sie einen Balken, auf welchem Sie wieder mit einem Strich kennzeichnen
sollen, wie es lhrem Kind Ihrer Einschatzung nach in der Schule geht.

Um lhnen zu zeigen wie es funktioniert, haben wir zur Veranschaulichung wieder ein Beispiel
vorbereitet:

Mein Kind ...

kann ich nicht

gar nicht 'MMET 1 peurteilen

... ist hungrig in der Schule. /_ O

]

Bitte gehen Sie im Folgenden so wie im oben dargestellten Beispiel vor.
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. . kann ich nicht
gar nicht immer beurteilen

... fihlt sich wohl in seiner/ihrer —
Klasse. =

... ist stolz auf seine/ihre -
Leistungen. =

... fuhlt sich unsicher (zaghaft) —
in der Schule. =

... fiihlt sich miide in der
Schule. 4_ =
... freut sich auf den

Unterricht. 4— =

Versuchen Sie nun die MitschiilerInnen lhres Kindes einzuschéatzen.

gar nicht immer

kann ich nicht
beurteilen

... sind anders zu ihm/ihr als vor
der Krankheit.

Inwiefern anders?

S-PS 24/7-E — Version 2.3
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Nachstehend soll die Beziehung zwischen dem/der Klassenlehrerin bzw. dem Klassen-
vorstand/der Klassenvorstandin und lhrem Kind erkundet werden.

Der/die Klassenlehrerin ...

kann ich nicht

gar nicht 'MMET 1 peurteilen

... spricht mit ihm/ihr iber
seine/ihre Erkrankung. /_ U

... verhalt sich anders zu ihm/ihr
als vor der Krankheit. Inwiefern anders?

Sind krankheitsbedingte Einschrankungen vorhanden?
Oja Welche?
O nein

Nun bitten wir Sie einige Fragen zur Schullaufbahn lhres Kindes zu beantworten:

Alter lhres Kindes:

Aktuelle Schulstufe Ihres Kindes:

Bitte geben Sie im Folgenden die Noten des letzen Schulsemesters lhres Kindes in den
einzelnen Schulfachern an:

Ficher Note Leistungsgruppe
(falls zutreffend) (falls zutreffend)

1 2 3 4 5 1 2 3
Deutsch O O O O O O O O
Mathematik O U ] O O a O O
Englisch O O O O O O | O
Werken O O O O O O O O
Turnen O O O O O O O O

Mein Kind wird nur mindlich beurteilt O
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Kindergarten:
Hat Ihr Kind einen Kindergarten besucht?
Oja
O nein
Volksschule:

Welche Volksschule besucht Ihr Kind bzw. hat Ihr Kind besucht? (Bitte Namen der Volks-
schule angeben)

Nach welchem Lehrplan wird/wurde lhr Kind unterrichtet?
O Allgemeine Pflichtschule (APS)

O Aligemeinbildende Héhere Schule (AHS)

O Berufsbildende Hohere Schule (BHS)

O Allgemeiner Sonderschulplan (ASO)

O Lehrplan fir Schwerstbehinderte (S)

O Sonderpadagogischer Férderbedarf (SPF)

Gegenstand/ Gegenstande:

O andere:

Besucht/Besuchte lhr Kind eine Integrationsklasse?
O ja, als Integrationskind
O ja, aber nicht als Integrationskind

O nein

Wird/Wurde lhr Kind nach einem speziellen Schulmodell/Schulversuch unterrichtet? (z.B.:
Montessori, Waldorf)

Oja Welche?

O nein
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Erhalt Ihr Kind zusatzliche Férderungen in der Volksschule bzw. hat es zuséatzliche Férder-
ungen in der Volksschule erhalten?

Oja Welche?

O nein

Welche Férderungen gibt/gab es generell in dieser Volksschule?

O weiB ich nicht

O keine

Hat lIhr Kind in der Volksschule eine Klasse wiederholt?

Oja Welche?

In welchem Jahr?

Aus welchem Grund?

O nein

Die folgenden Fragen sind nur auszufillen wenn Ihr Kind bereits die Unterstufe besucht.

Unterstufe:

Besucht Ihr Kind bzw. hat Ihr Kind eine der folgenden Schultypen besucht:
O Gymnasium

O Hauptschule

O kooperative Mittelschule

O sonstige:

Name der Schule:
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Nach welchem Lehrplan wird/wurde lhr Kind in dieser Schule unterrichtet?
O Allgemeine Pflichtschule (APS)

O Allgemeiner Sonderschulplan (ASO)

O Lehrplan fir Schwerstbehinderte (S)

O Sonderpadagogischer Férderbedarf (SPF)

Gegenstand/ Gegenstande:

O andere:

Besucht/Besuchte Ihr Kind in dieser Schule eine Integrationsklasse?
O ja, als Integrationskind
O ja, aber nicht als Integrationskind

O nein

Wird/Wurde lhr Kind in dieser Schule nach einem speziellen Schulmodell/Schulversuch
unterrichtet? (z.B.: Montessori, Waldorf)

Oja Welche?

O nein

Hat/Hatte lhr Kind zusatzliche Férderungen in dieser Schule erhalten?

Oja Welche?

O nein

Welche Férderungen gibt/gab es generell in dieser Schule?

O weiB ich nicht

O keine

Hat Ihr Kind in der Schule eine Klasse wiederholt?

Oja Welche?

In welchem Jahr?

Aus welchem Grund?

O nein
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Die folgenden Fragen sind nur auszufillen wenn Ihr Kind bereits die Oberstufe besucht:

Oberstufe:

Besucht lhr Kind bzw. hat Ihr Kind eine der folgenden Schultypen besucht:
O Gymnasium

O Hauptschule

O kooperative Mittelschule

O sonstige:

Name der Schule:

Nach welchem Lehrplan wird/wurde lhr Kind in dieser Schule unterrichtet?
O Allgemeine Pflichtschule (APS)

O Allgemeiner Sonderschulplan (ASO)

O Lehrplan fir Schwerstbehinderte (S)

O Sonderpadagogischer Férderbedarf (SPF)

Gegenstand/ Gegenstande:

O andere:

Besucht/Besuchte Ihr Kind in dieser Schule eine Integrationsklasse?
O ja, als Integrationskind
O ja, aber nicht als Integrationskind

O nein

Wird/Wurde lhr Kind in dieser Schule nach einem speziellen Schulmodell/Schulversuch
unterrichtet? (z.B.: Montessori, Waldorf)

Oja Welche?

O nein

Hat/Hatte lhr Kind zusatzliche Férderungen in dieser Schule erhalten?

Oja Welche?

O nein
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O weiB ich nicht

O keine

Hat Ihr Kind in der Schule eine Klasse wiederholt?

Oja Welche?

In welchem Jahr?

Aus welchem Grund?

O nein

Allgemeines:

Hat Ihr Kind am Unterricht in der Klinik teilgenommen?
Oja

O nein

Hatte Ihr Kind einen Hauslehrer?

Oja

O nein

Gab es einen auBerordentlichen Schulwechsel?

Oja Welche?

In welcher Schule?

Aus welchem Grund?

O nein

S-PS 24/7-E — Version 2.3 © Pletschko, Schwarzinger und Leiss (2010)



Seite 16 von 17
Haben Sie das Gefiihl das die Schullaufbahn lhres Kindes durch die Erkrankung lhres
Kindes beeinflusst wurde?
Oja
O teils/teils

O nein

Falls ja oder teils/teils:

Bitte beschreiben Sie uns wie sich die Schullaufbahn aufgrund der Erkrankung verandert
hat:

Personliche Angaben:

Fragebogen ausgefiillt von:

O Mutter O Vater O gemeinsam

Bundesland in dem Sie wohnen:

Einwohneranzahl des Ortes in dem Sie wohnen:
O unter 1 000 0O 1 000-10 000

0 10 000-50 000 O Gber 50 000

Angaben zur Mutter:
Alter:
berufliche Tatigkeit:

héchste abgeschlossene Ausbildung:

O Pflichtschule

O Lehre

O Berufsbildende mittlere Schule ohne Matura
O Matura

O Akademische Ausbildung

O andere:
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Angaben zum Vater:
Alter:
berufliche Tatigkeit:

héchste abgeschlossene Ausbildung:

O Pflichtschule

O Lehre

O Berufsbildende mittlere Schule ohne Matura
O Matura

O Akademische Ausbildung

O andere:

DANKE FUR IHRE MITARBEIT, SIE HABEN UNS SEHR GEHOLFEN!
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