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Uber diesen Studienbericht

Der vorliegende Bericht gibt die wesentlichen deskriptiven Ergebnisse der Studie , Die Lebens-
und Versorgungssituation von Familien mit organtransplantierten Kindern in Deutschland” wie-
der. Das Projekt wurde im Auftrag der Selbsthilfeorganisation Transplant-Kids e.V. durchgefihrt
und durch den AOK-Bundesverband im Rahmen der Selbsthilfeforderung nach SGB V § 20h ge-
fordert. Das Institut flir Medizinische Soziologie (IMS) am Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf (UKE) Gbernahm zwischen Juli 2016 und Dezember 2018 die wissenschaftliche Durchfiihrung
dieser Untersuchung.

Die Transplant-Kids e.V. griindeten sich 2012 aus einer Gruppe von Organisatorinnen und Orga-
nisatoren und Betreuenden des Transplant-Kids-Camps sowie Eltern von organtransplantierten
Kindern. Der Verein hat sich zum Ziel gesetzt, organtransplantierten Kindern und ihren Familien
Hilfen flr ein altersgerechtes Leben und einen verantwortungsvollen Umgang mit dem Spender-
organ zu geben. Ein weiterer Schwerpunkt liegt vor allem auf der Informations-, Aufklarungs- und
Offentlichkeitsarbeit zum Thema Organspende.



Einleitung

Die Transplantation von Organen (Leber, Niere, Herz, Lunge, Darm) bei Sduglingen und Kindern
hat sich in den letzten Jahrzehnten zur Therapie der Wahl fiir angeborene Organschaden und
degenerative Grunderkrankungen entwickelt [1]. Die kurzfristigen Uberlebensraten sind gut.
Mittlerweile sind aber auch glinstige, tiber 20 Jahre hinausgehende Prognosen realistisch [2,3].
In Deutschland wurden in den Jahren 2011 und 2012 bei Kindern zwischen 0 und 18 Jahren ins-
gesamt 567 Organe (Leber, Niere, Herz, Lunge, Darm) transplantiert [4].

Das Warten auf die Transplantation

Mit einer bevorstehenden Transplantation konfrontierte Familien sind in der Regel bereits Mo-
nate bis Jahre im Vorfeld aufgrund der zugrunde liegenden Erkrankung hoch belastet [5], Eltern
sogar starker als die betroffenen Kinder selbst [6]. So ist die Zeit um eine Transplantation herum
durch die akute Angst um das Uberleben des Kindes gepragt. Bei Kindern, die auf ein postmorta-
les Spenderorgan angewiesen sind, kann die Wartezeit fiir die Familien zur ZerreiRprobe werden.
Hinzu kdnnen Schuldgefiihle entstehen, denn das Herbeisehnen eines geeigneten Spenderorgans
zur Rettung des Kindes impliziert in Abhangigkeit von dem jeweils betroffenen Organ das Warten
auf den Tod eines anderen Menschen.

Aber auch die Suche nach einem geeigneten Spender im Fall einer Lebendspende kann in Fami-
lien eine groRe Herausforderung darstellen. Nach in Deutschland geltendem Recht muss dieser
entweder in einem verwandtschaftlichen oder in einem sehr freundschaftlich-vertrauten Ver-
haltnis stehen, welches psychologisch gepriift und ethisch abgewogen wird. Kommt ein Famili-
enmitglied als Spender in Frage, kann dies die Situation beziiglich der Wartezeiten zwar erleich-
tern, allerdings sind die Familie und ihr Beziehungsgefiige durch diese weitreichende Entschei-
dung mit ihren Konsequenzen fir Spender und Empfanger vor weitere Herausforderungen ge-
stellt. Am leichtesten und mit den vergleichsweise geringsten psychosozialen Konsequenzen fallt
dies noch den Eltern ihrer betroffenen Kinder; Geschwister und insbesondere (erwachsene) Kin-
der als Spender fiir ihre Eltern sind mit dieser Entscheidung signifikant héher belastet [7,8].

Nach der Transplantation

In der Regel wechseln die Patienten durch die Transplantation aus einem lebensbedrohlichen in
einen medizinisch kontrollierbaren Zustand chronischer Erkrankung mit neuen langfristigen Her-
ausforderungen. Organtransplantierte Menschen bendétigen eine enge medizinische Begleitung
und sind langfristig auf immunsuppressive Medikamente zur Verhinderung von AbstoRungsreak-
tionen angewiesen. Die meisten Immunsuppressiva haben ein alltagsrelevantes Nebenwirkungs-
spektrum, insbesondere eine gesteigerte Anfalligkeit fir Infekte und ein erhdhtes Risiko fir Tu-
morerkrankungen [9].

Wissenschaftlich standen lange Zeit die Uberlebensrate und die medizinische Versorgung nach
der Transplantation im Fokus der hierzu durchgefiihrten Studien; PubMed (die grofSte internati-
onale medizinische Literaturdatenbank) listet hierzu inzwischen tGber 170.000 Publikationen auf.
Aus den Fortschritten der Transplantationsmedizin im Allgemeinen und der langeren Lebenser-
wartung im Besonderen resultieren nunmehr vielschichtige psychologische und psychosoziale



Herausforderungen sowie Fragestellungen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Daher tre-
ten Untersuchungen mit diesen Themen in den letzten Jahren in den Vordergrund. Inzwischen
sind es fast 20.000 Publikationen und eingegrenzt auf Deutschland und mit Fokus auf Kinder im-
mer noch Uber 750. Allerdings werden Wohlbefinden und Lebensqualitat in diesen Publikationen
bis auf wenige Ausnahmen nur am Rande thematisiert.

Psychosoziale und entwicklungspsychologische Aspekte

Bei den meisten Kindern wirken vor, wahrend und nach der Transplantation vor allem psychische
und soziale Faktoren in den Lebensalltag hinein, die das Familienleben und den familialen Zusam-
menhalt herausfordern [10]. Im Folgenden sind eng miteinander verwobene Problemstellungen
skizziert, denen sich betroffene Kinder und ihre Familien mehr oder weniger stark gegeniiberse-
hen. Diese sind nur zum Teil durch Literatur abgedeckt, die meisten Themen entspringen Diskus-
sionen und Erfahrungen betroffener Eltern und Kindern:

e Die Alltagsbelastungen und -einschrankungen organtransplantierter Kinder, Jugendlicher
und ihrer Familien erschweren die Teilnahme an altersgemaRen Aktivitaten und den Auf-
bau eines eigenen stabilen sozialen Umfelds.

e Der verstarkte Hygieneaufwand zur Infektionspravention wird als zeitliche Belastung und
Verantwortung erlebt.

e Die betroffenen Familien sind tber die Besuche in der Transplantationsambulanz hinaus
mit vielen weiteren Arztbesuchen belastet.

e TX-Kinder nehmen viel seltener als andere Kinder am Sportunterricht teil. Ihre Pflege- und
verstarkte Schutzbedirftigkeit macht die Teilnahme an Klassenfahrten schwierig bis un-
moglich.

e Ausgedehnte Fehlzeiten in der Schule und zu seltene Verabredungen zum Spielen mit
Freunden stehen der Integration entgegen bzw. sind Folge mangelnder Teilhabe.

e Die eingeschrankte Teilhabe kann sich unglinstig auf das soziale Lernen, auf die psycho-
soziale Entwicklung und somit auf die Sozialprognose auswirken.

e Viele Eltern sind verunsichert bis verangstigt, manche kompensieren dies durch Gberma-
Rige Firsorge [11].

e Das Bewusstsein mit einem fremden Organ im Korper zu leben, bedeutet eine Beeintrach-
tigung der eigenen korperlichen Integritat, wodurch — vor allem fiir herztransplantierte
Patienten — die Identitatsfindung erschwert sein kann.

e Ein vergleichsweise hoher Anteil der betroffenen Kinder ist im Durchschnitt kognitiv we-
niger leistungsfahig, hat mehr soziale und Verhaltensprobleme und ein geringeres Selbst-
bewusstsein als andere gleichaltrige Kinder [12,13,14].

e Vor allem die Madchen leiden unter den Operationsnarben.

e Fir Geschwisterkinder hat die Fokussierung auf das transplantierte Kind in vielen Fallen
Konsequenzen, z. B. sich Uberfordert, bedroht, in den eigenen Wiinschen eingeschrankt
oder von den Eltern gar vernachlassigt zu fiihlen.



e Hinzu kommen korperliche Veranderungen durch die Einnahme der Immunsuppressiva;
insbesondere eine haufig eintretende Gewichtszunahme stellt flr viele betroffene Ju-
gendliche ein Problem dar.

Es existieren einige sozialwissenschaftliche Studien, die die Lebenssituation von Familien mit
transplantierten Kindern ganzheitlich beleuchten und analysieren [14,15]. In der Regel wurden
die Daten von einem Elternteil erhoben und fokussieren auf Lebensqualitdt und psychosoziale
Konsequenzen im Familiensystem. Sozialokonomische und wirtschaftliche Aspekte, Fragen der
sozialen Integration der betroffenen Kinder in Kitas und Schulen sowie deren Peer Groups, soziale
Unterstilitzung und insbesondere die Erfahrungen betroffener Familien mit Beratungs- und Ver-
sorgungsleistungen durch Transplantationsmediziner und -psychologen sind bislang allerdings
kaum untersucht worden, obgleich davon auszugehen ist, dass diese einen erheblichen Einfluss
auf die Familiendynamik und das Wohlbefinden der jeweiligen Familienmitglieder haben.

Projektziel

Ziel des Projekts ,, Die Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit organtransplantierten
Kindern in Deutschland” war die systematische Analyse der Lebenswirklichkeit von Familien mit
organtransplantierten Kindern und der daraus resultierenden Bedarfe. Eine Besonderheit dieser
Studie ist, dass alle unmittelbar und mittelbar betroffenen Familienmitglieder zu Wort kommen
sollten, um die Sichtweisen, Erfahrungen und das Erleben der Eltern, der betroffenen Kinder
selbst und ggf. ihrer Geschwister ganzheitlich zu erfassen. Auf Basis der Ergebnisse sollten Star-
ken und Schwachen der gesundheitlichen Versorgung, aber auch von Schulen und anderen Ein-
richtungen des 6ffentlichen Lebens herausgearbeitet werden und in entsprechende Handlungs-
empfehlungen und Beratungsansatze miinden.



Methodik

Entwicklung der Fragebogen

Die Studie ist als standardisierte und somit fragebogenbasierte Erhebung angelegt mit dem Ziel,
die Lebenswirklichkeit der gesamten Familie erfassen zu kénnen. Das heiRt sowohl die Sichtwei-
sen des einzelnen Familienmitglieds als auch das gesamte Familiensystem als Einheit zu berlck-
sichtigen.

Die Entwicklung der Fragebdgen basierte auf Literaturrecherchen, Gesprachen mit Verantwortli-
chen aus der Selbsthilfe sowie einem Fokusgruppengesprach mit betroffenen Familien. Ferner
flossen die Erfahrungen aus bisherigen vom Institut fir Medizinische Soziologie (IMS) durchge-
flhrten Studien mit ahnlichen Themen in die Konzeption ein [16,17,18,19]. Zusatzlich waren wis-
senschaftliche Experten aus den Gebieten der Organtransplantation sowie der empirischen So-
zial- und Familienforschung eingebunden?.

Die Fragebdgen wurden gemeinsam mit betroffenen Familien entwickelt. Am 23. September
2016 fand hierzu in Hamburg eine moderierte Fokusgruppendiskussion mit 5 betroffenen Fami-
lien aus Deutschland statt. Ergebnisse der Fokusgruppe flossen in die Konzeption der Fragebdgen
mit ihren inhaltlichen Dimensionen und jeweiligen Fragen ein.

Zur Erfassung der Sichtweisen, der Erfahrungen und des Erlebens der einzelnen Familienmitglie-
der wurden insgesamt vier Fragebogen entwickelt: ein Elternfragebogen, ein Fragebogen fir das
betroffene Kind und ein Fragebogen fiir Geschwisterkinder. Ein vierter Fragebogen wurde zur
Erfassung medizinischer Angaben zur Transplantation sowie soziodemographischer Daten und
zur Familienzusammensetzung entworfen (Mantelfragebogen). Neben studienspezifisch kon-
struierten Fragen fanden Items aus vorherigen Forschungsprojekten — insbesondere aus der Kin-
dernetzwerkstudie [16] — Eingang in die Erhebungsbogen. Des Weiteren wurden etablierte, vali-
dierte Instrumente integriert.

Die Fragebdgen beinhalteten jeweils die folgenden Bereiche:

e Mantelfragebogen

o Familienzusammensetzung und Haushalt

o Angaben zur Transplantation (betroffenes Organ, Wartezeit auf Spenderorgan,
Angaben zu Spender etc.)

o Pflege- und Betreuungsbedarf des Kindes (Pflegegrad, Art/Grad der Behinderung
etc.)

o Wirtschaftliche Situation des Haushalts (Haushaltsnettoeinkommen, finanzielle Si-
tuation, Krankenversicherung etc.)

L Wir bedanken uns bei: Dr. Dana Barthel, Prof. Dr. Monika Bullinger, PD Dr. Fionna Klasen, Dr. Dorothee Krebs-
Schmitt, PD Dr. Jun Oh, Irene Petersen, Prof. Dr. Ulrike Ravens-Sieberer, Prof. Dr. Olaf von dem Knesebeck, Prof. Dr.

Katja Weidtmann



e Elternfragebogen

©)
©)

Angaben zur Person

Gesundheitliche Situation des betroffenen Kindes (KidScreen10-Fragebogen,
PedsQL Transplant Module)

Verhalten des betroffenen Kindes (SDQ — Starken- und Schwachen-Fragebogen)
Schulische Situation des betroffenen Kindes

Information und Beratung (Art der Beratungs-/ Informationsquellen, Zufrieden-
heit mit Information und Beratung etc.)

Hausliche Unterstitzung

Administration, Behorden und Verwaltung (Umgang mit Behorden und Verwal-
tung bei Antragsstellungen, Zusammenarbeit der Behérden untereinander etc.)
Zusammenleben in der Familie (Familienklima-Fragebogen (gekirzt)?, Familienbe-
lastungsfragebogen (gekiirzt), etc.)

Gefiihle des Kindes zu Organspende und Organspender

Geschwisterkinder (FaBel — Familienbelastungsfragebogen (Items bezogen auf
Geschwisterkinder etc.)

e Fragebogen fir das betroffene Kind

o

O O O O O O

Angaben zur Person

Gesundheitliche Situation (Kidscreen10, PedsQl Transplant Module)
Verhalten (SDQ — Starken- und Schwachen Fragebogen)

Schulische Situation

Gefiihle des Kindes zu Organspende und Organspender
Zusammenleben in der Familie (Familienklima-Fragebogen (gekiirzt))
Geschwisterkinder (Verhaltnis zu den Geschwistern)

e Fragebogen fir Geschwisterkinder

@)
@)
@)
@)

Pre-Test

Angaben zur Person

Gesundheitliche Situation (Kidscreen10)

Verhalten (SDQ — Starken- und Schwachen Fragebogen)
Zusammenleben in der Familie (Familienklima-Fragebogen (gekirzt))

Auf einen Pre-Test musste aufgrund der nach prospektiver Einschatzung stark begrenzten Anzahl
zu erreichender und teilnahmebereiter Familien mit organtransplantierten Kindern in Deutsch-
land verzichtet werden, um das Erreichen einer ausreichend groRen Fallzahl fiir die Hauptunter-
suchung von mindestens N = 100 Familien nicht zu gefahrden. Alternativ zu einem Pre-Test wur-
den prafinale Fragebogenentwiirfe zwecks Priifung auf Plausibilitdt, wissenschaftlich methodi-
scher Eignung und Durchfiihrbarkeit an Experten aus Transplantationsmedizin und empirischer
Sozialforschung sowie betroffene Familien versendet.

2 entsprechend dem Kinder- und Jugendlichen Surveys des Robert Koch-Instituts
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Rekrutierung und Datenerhebung

Rekrutierung

Die Rekrutierung der Studienteilnehmer fand durch die Selbsthilfeorganisation Transplant-Kids
e.V. und weitere Multiplikatoren sowie iber Mund-zu-Mund-Propaganda unter betroffenen Fa-
milien statt. Ein Teil der Familien wurde durch Transplant-Kids e.V. auf die Studie hingewiesen.
Dariber hinaus vermittelten insbesondere Transplantationszentren, aber auch weitere Eltern-
Initiativen und Selbsthilfeorganisationen, indem sie die Bereitschaft zur Studienteilnahme der
durch sie betreuten Familien erfragten. Als Aufwandsentschadigung erhielten teilnehmende Fa-
milien einen Einkaufsgutschein (wahlweise Amazon oder Thalia) im Wert von 30,00 €.

Datenerhebung
Vor dem Start der Erhebung wurde das Projekt durch die Ethikkommission der Arztekammer

Hamburg beraten und ein positives Ethikvotum erteilt (PV5513).

Die interessierten Familien gaben auf der Projekthomepage (www.uke.de/tx-kids/) in einem On-
line-Formularihre Adressen und Angaben zur Familienkonstellation ein, nachdem die Erziehungs-

berechtigten auf vorgeschalteten Seiten Uber die Zielsetzung der Studie, die Durchfiihrungsmo-
dalitdten und den Datenschutz informiert worden sind. Erst nach Anklicken der Einwilligung in
die Datenschutzbestimmungen wurde die Eingabemaske freigeschaltet.

Auf Grundlage dieser Informationen sendete das IMS ein auf die Familienkonstellation abge-
stimmtes Fragebogenset per Post an die jeweilige Familie. Das Paket enthielt zudem schriftliche
Teilnehmerinformationen und Einwilligungserklarungen fiir jedes teilnehmende Familienmit-
glied. Die Einwilligungserklarungen mussten — unabhangig vom Alter — von jedem Familienmit-
glied unterschrieben werden, das einen Fragebogen beantwortet hatte. Die Familien schickten
dann die ausgeflllten Fragebdgen mit den Einwilligungserklarungen an das IMS zurtick.

In den Fragebdgen wurden keine Daten beziiglich Name, Wohnort oder exaktes Geburtsdatum
der Teilnehmer abgefragt. Fiir die Analysen zu regionaler Ungleichheit wurden die ersten drei
Stellen der Postleitzahl des jeweiligen Wohnorts erfasst. Die Fragebogensets pro Familie enthal-
ten ansonsten lediglich eine Familien-ID-Nummer, um die Teilnehmer ihrer jeweiligen Familie
zuordnen zu kdnnen.

Mit Inkrafttreten der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) wurden alle teilnehmenden Fami-
lien zusatzlich schriftlich Gber ihre Rechte gemal DSGVO (seit 25. Mai 2018) informiert.

Datenanalyse

Am IMS wurden die Daten nach Erstellung einer entsprechenden Eingabemaske in das Statistik-
programm SPSS™ eingegeben. Fir den vorliegenden Bericht wurden die Daten fir eine deskrip-
tive Darstellung der Ergebnisse (z. B. Haufigkeitszahlungen) aufbereitet. In spateren Auswertun-
gen sollen Giber uni- und bivariate Analysen hinaus insbesondere mit Hilfe multivariater statisti-
scher Verfahren mogliche Gruppenunterschiede oder Zusammenhange untersucht werden. Da
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die meisten Items auf Ordinalskalen-Niveau vorliegen, werden neben Chi-Quadrat-Tests vor al-
lem Mann-Whitney-U-Tests oder Kruskal-Wallis-Tests flr die Gruppenvergleiche zum Einsatz
kommen. Ferner sind vergleichende Analysen mit Ergebnissen aus Reprasentativ-erhebungen
(KiGGS und SOEP) und aus weiteren Studien des IMS (Die Lebens- und Versorgungssituation von
Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern in Deutschland — Kindernetzwerk e.V.)
vorgesehen.

Nutzung der Ergebnisse

Die Ergebnisse sind neben den betroffenen Familien selbst insbesondere fiir Kranken- und Pfle-
geversicherungen von hoher Relevanz, da sich Belastungen und Entlastungen der betroffenen
Familien unmittelbar sowohl auf der Einnahmen- (Versicherungsbeitrdge) wie Ausgabenseite
(Behandlungs- und Pflegeleistungen) niederschlagen. In dhnlicher Weise sind auch Rentenversi-
cherungstrager durch geringere Versichertenbeitrage betroffen und dadurch gegenwartig wie
zuklnftig auch die 6ffentliche Hand durch Transferleistungen. Férderliche und hinderliche Rah-
menbedingungen fir die Familien und fiir die Sozialversicherungen hangen letztlich von den Be-
dingungen des Arbeitsmarktes und der arbeitsmarktpolitischen Steuerung ab, womit sich der
Kreis zwischen Arbeitsmarkt, Familien und sozialen Sicherungssystemen wieder schlieft.

Die Ergebnisse sollen Reprasentanten der Krankenversicherungen und gesundheitspolitischen
Entscheidungstrager vorgelegt werden sowie in die Pressearbeit der Transplant-Kids e.V. und des
AOK Bundesverbandes miinden. Des Weiteren sind Publikationen in Fachzeitschriften geplant
sowie Prasentationen auf wissenschaftlichen Fachtagungen und Selbsthilfetagungen.

Ethische / Rechtliche Aspekte

Die Beteiligung an der Studie war absolut freiwillig, und eine Nicht-Beteiligung hatte keinerlei
Auswirkungen auf den Mitgliedschaftsstatus in einem der kooperierenden Elternverbande oder
von Transplant-Kids e.V. Die Ethikkommission der Arztekammer Hamburg erteilte am 6. Juni 2017
ein positives Votum.

Stichprobe

Zwischen September 2017 und Juli 2018 wurden Fragebogensets an 144 Familien verschickt, die
zuvor Uber die Website ihr Interesse bekundet und ihre Kontaktdaten hinterlegt hatten.

Letztlich hatten sich 104 Familien (bzw. Einzelpersonen, z. B. eine Mutter mit Kleinkind(ern)) be-
teiligt. Im Einzelnen sind folgende Fragebdgen eingegangen:

e 102 Mantelfragebogen

e 104 Fragebogen 1. Elternteil (Mutter bzw. in einem Fall die Pflegemutter) (fir eine Fa-
milie liegt lediglich dieser Fragebogen vor).

e 70 Fragebogen 2. Elternteil (meist Vater)
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62 Fragebogen eines betroffenen Kindes (eine Familie hat zwei betroffene Kinder)3

52 Fragebogen 1. Geschwisterkind

6 Fragebodgen 2. Geschwisterkind

1 Fragebogen 3. Geschwisterkind

Von den insgesamt 104 teilnehmenden Familien waren drei Familien nicht umfanglich auswert-
bar: Von zwei Familien lag der Mantelfragebogen nicht vor. Eine weitere Familie erfiillte die Stu-
dienbedingungen nicht (betroffenes Kind lebt nicht im Haushalt). AuBerdem mussten aus Grin-
den einer konsistenten Darstellung 3 Geschwisterkinderfragebdgen (aus zwei Familien) und ein
Elternfragebogen (Vater) aufgrund nicht erfillter Studienbedingungen von der Analyse ausge-
schlossen werden (jeweils nicht im Haushalt wohnend).

Somit waren die Fragebdgen von 101 Familien vollstandig auswertbar und bilden die Grundlage
fir die weitere Datenanalyse.

Geht man von einem , kompletten” Set hinsichtlich moglicher Positionen im Verbund betroffener
Kleinfamilien aus (bestehend aus zwei Elternteilen, einem betroffenem Kind und mindestens ei-
nem Geschwisterkind), sieht die Verteilung der zur Verfliigung stehenden Fragebdgen herunter-
gebrochen auf die Familienmitglieder wie folgt aus (Tabelle 1).

Tabelle 1: Eingegangene Fragebdgen

Fragebogen... ...eines El- ...eines ...des be- ...minde-
ternteils zweiten troffenen  stens eines
sorgenden Kinds Geschwi-
Elternteils sterkinds
101 Familien vorliegend
davon
68 Familien (67,3 %) vorliegend  vorliegend
davon
40 Familien (39,6 %) vorliegend  vorliegend vorliegend
davon
23 Familien (22,7 %) vorliegend  vorliegend vorliegend  vorliegend

Die teilnehmenden Familien wohnen in ganz Deutschland verteilt, eine Familie lebte in
Osterreich. Jeweils die Hilfte der Familien lebte in landlichen bzw. stadtischen Rdumen.

3 Aus methodischen Griinden geht nur der Fragebogen eines der beiden betroffenen Kinder in die Analyse ein.
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Ergebnisse

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Umfrage dargestellt. Zuerst geben wir eine Ubersicht
Uber die Merkmale der Familien und ihrer Mitglieder. AnschlieRend werden die im Fragebogen
erfassten Items thematisch zusammengefasst prasentiert.

Die Formulierungen ,Mutter” bzw. ,Vater” werden gewahlt, auch wenn es sich im Einzelfall um
die Pflege- oder Stiefmutter bzw. den Pflege- oder Stiefvater handeln sollte, bzw. hierzu keine
Angaben gemacht wurden. Wenngleich in der vorliegenden Studie die Perspektiven der Ge-
schwisterkinder hohe Relevanz haben, steht das Kind mit der bevorstehenden bzw. bereits er-
folgten Organtransplantation im Fokus der hier dargestellten Ergebnisse. Ist von ihm die Rede,
wird die Formulierung , betroffenes Kind“ verwendet. Relative Angaben in Prozent beziehen sich
auf die jeweilige Gesamtzahl glltiger Antworten.

Eine Familie hatte zwei betroffene Kinder. Aus auswertungsmethodischen und Anonymisierungs-
griinden geht nur der Fragebogen des ersten der beiden Kinder in die Analyse ein.

Soziodemografische und allgemeine Angaben zur Transplantation

Familienzusammensetzung

Die HaushaltsgréRen der 101 Familien umfasste im Durchschnitt 3,9 Mitglieder (SD* = 0,9; R = 2-
7). In 86 Familien lebten beide Elternteile im Haushalt. Die Miitter waren zum Befragungszeit-
punkt im Durchschnitt 41,3 Jahre alt (SD = 6,3; R = 22-57), die an der Befragung teilnehmenden
Viter 44,6 Jahre (N® = 64; SD = 6,6; R = 31-66).

Unter den betroffenen Kindern war der Anteil der Jungen mit 61 gegeniliber 40 Madchen deutlich
hoher. Das Durchschnittsalter der betroffenen Kinder lag bei 9,7 Jahren (SD =5,4; R =7 Mo-
nate - 23 Jahre). Zum Zeitpunkt der Transplantation waren die meisten Kinder (75 %) unter 5
Jahre. Das jliingste war zwei Wochen alt, das alteste 14 Jahre.

In 81 Familien lebten weitere Geschwisterkinder im Haushalt (M’ = 1,4), 14 von ihnen ebenfalls
mit chronischen Erkrankungen und/oder Behinderungen. In der groRten Familie gab es vier wei-
tere Geschwisterkinder.

4 SD = Standardabweichung
5> R = Range (Spannweite)
6N = Zugrundeliegende Grundgesamtheit

7 M = Mittelwert
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Haushalt und Wohnverhaltnisse

Etwa die Halfte der Familien lebte in landlicher Gegend (51,5 %). 54,5 % gaben an, in einem eige-
nen Haus zu leben. Die weit Gberwiegende Anzahl der Familien (92,1 %) beschrieb ihre Wohn-
verhaltnisse als fiir ihre Bediirfnisse angemessen oder gar groRziigig.

Wirtschaftliche Situation

In dem Mantelfragebogen wurde das Haushaltsnettoeinkommen abgefragt. Dieses ist die
Summe der Einkilinfte aller Haushaltsmitglieder nach Abzug von Steuern und Sozialversicherungs-
beitragen. Es schlieBt Zuwendungen wie Kindergeld, Pflegegeld oder Transferleistungen durch
Sozialamter ein, ist flr sich genommen jedoch kein ausreichender Indikator fiir die finanzielle
Situation von Familien im Sinne von Kaufkraft und Lebensfiihrung, da hier die HaushaltsgroRe
nicht berlcksichtigt wird. Um die finanziellen Belastungen besser abbilden und vergleichen zu
kénnen, wird das so genannte Aquivalenzeinkommen berechnet. In der Grundidee ist das Aqui-
valenzeinkommen das Einkommen, das jedem Mitglied des Hauses zur Verfligung stiinde, wenn
es als Erwachsener allein leben wiirde. Allerdings ist auch dieser Wert nur ein Schatzwert, bildet
aber das ,verfligbare” Einkommen besser ab als der bloRe Wert des Haushaltsnettoeinkommens.
Ihm liegt folgende Formel zugrunde:

Aquivalenzeinkommen = Haushaltsnettoeinkommen / Aquivalenzskalierter Wert (Erste erwach-
sene Person = 1 + weitere erwachsene Person = jeweils 0,5 + Kind ab 14 Jahren = jeweils 0,5 +
Kind unter 14 Jahren = jeweils 0,3).

Wahrend das durchschnittliche Haushaltsnettoeinkommen in den befragten Familien bei ca.
3.586 € lag, liegt das durchschnittliche Aquivalenzeinkommen, also das um die HaushaltsgroRe
bereinigte Familieneinkommen, bei ca. 1.678 € monatlich. Der Medianwert liegt mit 1.548 € et-
was darunter. (Der Median ist der Wert, der eine Stichprobe in zwei gleiche Halften teilt, d. h. in
diesem Falle, dass 50 % der Familien ein Aquivalenzeinkommen unter 1.548 € haben, und die
anderen Familien entsprechend dartber liegen.)

Im Vergleich zum Aquivalenzeinkommen der Gesamtbevélkerung Deutschlands, dessen Median
2017 bei 1.827 € im Monat lag [20], fallt das Aquivalenzeinkommen der Familien mit ca. 280 €
darunter deutlich niedriger aus. 25 % der Familien haben ein Aquivalenzeinkommen unter
1.245 €. Zum Vergleich: der Schwellenwert fir (relative) Armut lag in 2017 bei 1.096 € pro Monat
[21].

Krankenversicherung

Grundsatzlich diirfen sich nur angestellte Personen mit vergleichsweise hohen Einkommen privat
versichern (Selbststandige und Freiberufler sind hier ausgenommen). Kinder sind in der Regel
Uber ihre Eltern krankenversichert. Die betroffenen Kinder der vorliegenden Untersuchung wa-
ren Uberwiegend gesetzlich versichert (83 %). 8 % der Kinder waren privat versichert und 9 %
Uber ein Elternteil beihilfeberechtigt. Auffallig ist der deutlich hoherer Anteil von Privatversicher-
ten unter den Vétern (Tabelle 2).
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Tabelle 2: Art der Krankenversicherung

Krankenversicherung
Betroffene Kinder (N = 100) Matter (N = 101) Viter (im Haushalt) (N = 67)
gesetzlich 83% 90 % 75 %
privat 8% 1% 21 %
beihilfeberechtigt 9% 9% 5%

Spaltensummen liber 100 % aufrundungsbedingt

Diagnose und Transplantation

Nahezu alle Kinder in den teilnehmenden Familien waren bereits transplantiert, vier Kinder hat-
ten die Transplantation zum Zeitpunkt der Befragung noch vor sich. Zwei Kinder waren bereits
zweimal transplantiert worden. Zwei von drei Kindern wurden Organe unbekannter Spender
transplantiert (Abbildung 1). Vier Familien machten hierzu keine Angaben.

Abbildung 1: Organspender
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Die Leber war in der Halfte der Falle das alleinig betroffene Organ, gefolgt von Niere (32) und
Herz (13) (Tabelle 3).

Tabelle 3: Betroffene Organe

Betroffene Organe

Leber Niere Herz Lunge Leber/Niere

50 32 13 3 3

N =101; Angaben in absoluten Zahlen

Im Mittel lag die erste Transplantation zum Zeitpunkt der Befragung 6,2 Jahre zurlick (SD = 4,5;
R = 6 Monate bis 18 Jahre; N = 97). Bei postmortalen Spenden betrug die Wartezeit auf ein Organ
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durchschnittlich 9,2 Monate (SD = 12,8; R = < 1 Monat bis 6 Jahre; N = 61). Bei den beiden Kin-
dern, die auf eine zweite Transplantation angewiesen waren, mussten die entsprechend be-
troffenen Familien nach Indikationsstellung einen Monat bzw. 47 Monate auf die Transplantation
warten.

Pflege- und Betreuungsbedarf

In 53 Familien hatten die betroffenen Kinder eine Pflegestufe bzw. Pflegegrad. Am haufigsten
wurde Pflegegrad 2 zuerkannt (Abbildung 2). 46 % der Familien bezogen keine Leistungen der
Pflegeversicherung. Von diesen hat gut ein Viertel nie einen entsprechenden Antrag gestellt.
11 % hatten in der Vergangenheit eine Pflegestufe oder einen Pflegegrad, der ihnen inzwischen
wieder aberkannt wurde, - vermutlich wegen der Verbesserung der gesundheitlichen Situation
nach der Transplantation. 9 % hatten einen Antrag auf SGB Xl-Leistungen gestellt, der aber nega-
tiv beschieden wurde.

Abbildung 2: Pflegegrad (Angaben in absoluten Zahlen, N = 53)
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Bei 75 Familien fand eine Pflegebegutachtung statt. Drei Viertel der hierzu befragten Eltern ka-
men zu der Einschatzung, dass die Situation ihres betroffenen Kindes angemessen berticksichtigt
wurde, was im Vergleich mit anderen Studien [22] ein relativ erfreuliches Ergebnis ist.

97 betroffene Kinder hatten eine amtlich anerkannte Behinderung. Fiir 90 von ihnen liegen An-
gaben zum Grad der Behinderung (GdB) vor. Mehr als die Halfte der Kinder (56 %) hatten eine
GdB von 100. Lediglich 3 Kinder waren mit 50 und weniger eingestuft worden (Abbildung 3).
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Abbildung 3: Grad der Behinderung (Angaben in absoluten Zahlen, N = 97)
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70 Familien lieBen sich einen Schwerbehindertenausweis ausstellen, am haufigsten mit den
Merkzeichen H (Hilflosigkeit), G (Beeintrdachtigung der Bewegungsfahigkeit) und B (Begleitper-
son) (Tabelle 4).

Tabelle 4: Merkzeichen im Behindertenausweis

Eingetragene Merkzeichen im Behindertenausweis

H G B aG BI RF

89 % 40 % 37 % 10 % 1% 1%

N =70;
H: Hilflosigkeit; G: Beeintrachtigung der Bewegungsfahigkeit; B: Begleitperson; aG: AuRergewodhnliche Gehbehinderung; BI: Blindheit; RF: Rund-
funk/Fernsehen

Zufriedenheit mit der Versorgung, Information und Beratung

Versorgung an den medizinischen Einrichtungen

Die obigen Angaben zur gesundheitlichen Situation der Kinder mit den oftmals einhergehenden
funktionellen Einschrdankungen, die sich in Form der hohen Behinderungsquote und der hohen
Behinderungsgrade zeigen, verdeutlichen bereits den hohen Versorgungsbedarf dieser Kinder
und ihrer Familien. Wir gingen in der Studie der Frage nach, wie zufrieden die Familien mit ihrer
Versorgung, Information und Beratung waren und sind. Mit Blick auf die Transplantationszentren
zeigte sich erfreulicherweise der liberwiegende Teil der Familien mit der Versorgung durch die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in den einzelnen Versorgungsbereichen eher bis sehr zufrie-
den. Beim Vergleich zwischen den Versorgungsbereichen schnitten insbesondere die Pflege-
krafte (96 %, N = 84) und die Arztinnen und Arzte (96 %, N = 100) besonders gut ab. Beméangelt
wurde in den Freitexten allerdings wiederholt die geringe Antwortbereitschaft der Arzte:
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,Arzte reagieren auf Blutwerte und Medikamentenspiegel sehr spit oder nicht, man muss
mehrmals schreiben oder anrufen. Manchmal langer als 10 Tage keine Rlickmeldung trotz
hohem Spiegel.”

,Manchmal dauert es bis man Rickrufe oder Antworten auf E-Mails bekommt (bis 2 Wo-
chen). Der Bitte um Zusendung des Operationsberichts wurde trotz mehrmaligen Nach-
fragen nach Uber einem Jahr immer noch nicht nachgekommen.”

»Arzte melden sich nicht oder erst Tage spater bei auftretenden Problemen etc.”

Weitaus geringer war die die Zufriedenheit mit Therapeuten (73 %, N = 37) und vor allem Psycho-
logen (60 %, N = 58).

Auch die frei formulierten Antworten deuten mehrfach auf Unzufriedenheit mit der psychologi-
schen Unterstiitzung hin:

»Psychologen als sehr wertend (bewertend) empfunden weniger als unterstiitzend/rat-
gebend.”

»Psychologin damals zu unerfahren, nicht als hilfreich erlebt.”

,Leider wurde sich in den letzten Jahren, seitens der Psychologen, weder um Kind noch
um Eltern gekimmert.”

Andere Freitexte bemangeln das generelle Fehlen einer psychologischen Betreuung, ein Um-
stand auf den bereits die niedrige Anzahl der auf die Frage nach der Zufriedenheit mit den
Psychologen (N = 58) antwortenden Haushalte hindeutet:

,Psychologen wurden leider keine angeboten.”
»Psychologische Unterstlitzung wurde nicht angeboten.”

Verdnderung der Versorgung innerhalb der letzten 3 Jahre

Die zunehmend hohere Inanspruchnahme und Arbeitsverdichtung in der sogenannten Gesund-
heitswirtschaft zieht die Frage nach sich, ob sich dies negativ auf die Versorgungsqualitat auswir-
ken wird. Nach Meinung der meisten Familien hat sich die Versorgungsqualitat an den Transplan-
tationszentren in den vergangenen 3 Jahren nicht verandert. Dies gilt flir 67 % (N = 94) der Fami-
lien fur die medizinische bzw. fiir 71 % (N = 68) der Familien fiir die psychosoziale Versorgung.
Allerdings ist hinsichtlich der medizinischen Versorgung der Anteil der Familien, die die Versor-
gung im Dreijahresrickblick als schlechter einschatzen (32 %) deutlich groRer als der derjenigen
Familien, die hier eine Verbesserung sehen (7 %) (Abbildung 4).

Aussagen wie , Wenig Personal, mehr Patienten”, ,Arzte sind Giberlastet. Inmer mehr Patienten
und immer weniger Arzte und Pflegepersonal.”, ,Bei der stationdren Betreuung ist durch Perso-
nalmangel die Betreuung schlechter geworden.” deuten auf Verschlechterungen im Personal-
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schlissel hin. Ferner werden in diesem Zusammenhang eine hohe Personalfluktuation ohne ada-
quate Ubergabe an das neue Personal und fehlende Ansprechpartner als Erschwernisse im Kon-
takt mit den Krankenhiusern empfunden. Dies kommt in AuRerungen wie den folgenden zum
Ausdruck:

,Stindig wechselnde Arzte (die immer erst mal Riicksprache halten miissen). Oberarzt hat
an anderes Klinikum gewechselt. Jetzt kein fester Ansprechpartner mehr da.”

»,Sehr erfahrener Arzt ist weggegangen. Neuer Arzt kann Fragen oft nicht beantworten.”
,stetiger Arztwechsel; kein fester Ansprechpartner.”

Flr die psychosoziale Versorgung fallt ein entsprechender Vergleich relativ ausgeglichen aus (Ab-
bildung 4). Hier muss allerdings die im Vergleich sehr viel geringere Fallzahl der antwortenden
Haushalte (N = 68) beriicksichtigt werden, welche auch ein Indiz fiir ein vielfach fehlendes Ange-
bot psychosozialer Betreuung sein kdnnte.

Abbildung 4: Versorgung an den Transplantationszentren innerhalb der letzten 3 Jahre
Psychosoziale
Versorgung (N = 68)
Medizinische
Versorgung (N = 94)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

B deutlich verbessert ein wenig verbessert nicht verandert

ein wenig verschlechtert m deutlich verschlechtert

Transition

Ein besonderes Augenmerk verdient der Bereich der Transition. Transition meint in diesem Zu-
sammenhang den Ubergang von jugendlichen Patientinnen und Patienten in die Erwachsenen-
medizin. Grundsatzlich erfolgt dies mit Vollendung des 18. Lebensjahres. Dieser Wechsel ist hdu-
fig mit Herausforderungen und Problemen verbunden und fallt vielen Jugendlichen, die jahrelang
von ihren Kinder- und Jugendarztinnen und -arzten betreut wurden, schwer. Versorgungsinten-
siven Jugendlichen wird inzwischen haufig eine langere Versorgungszeit durch die Padiater zuge-
standen, dies ist in Deutschland jedoch uneinheitlich geregelt.

Von dieser Situation waren unter den teilnehmenden Familien nur acht Jugendliche betroffen,
von denen sieben hierzu ihre Einschatzungen abgaben. Nur zwei von ihnen gaben an, dass ihnen
der Wechsel eher schwer gefallen sei, die fiinf anderen schatzten dies als eher leicht bis sehr
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leicht ein (Antwortmoglichkeiten: sehr schwer bis sehr leicht). Die Sichtweise der Eltern war zwar
in der Tendenz tbereinstimmend, fiel bei zwei Kindern jedoch etwas kritischer aus.

Die Jugendlichen kritisierten z. B. die ,schlechte Organisation, keiner fihlt sich verantwortlich”
oder dass die neue Situation ,ungewohnt, fremd, verunsichernd” sei. Das Angebot der Padiatri-
schen Abteilung, den Wechsel vorzubereiten, wird offenbar positiv wahrgenommen: ,,Was mich
besonders gefreut hat: Das Angebot der [Klinik], sich Gber den Wechsel zu informieren.”

In diesem Sinne ein weiteres Beispiel eines betroffenen Jugendlichen: , Ich wurde von meinem
Kinderarzt am ersten Tag bei der Ambulanz nach meinem 18. Geburtstag persénlich von ihm an
die Kollegen libergeben, und er blieb flr Fragen trotzdem immer ansprechbar.”

Die Eltern wiederum duRern prozesshafte Probleme bei der Umstellung auf die neue Situation,
sind hierbei zuweilen aber auch durchaus selbstkritisch: ,Es ist leicht, sich an die vorhandene
Betreuung zu klammern.“ z. B., weil es eine ,,groRe Verbundenheit mit der Kinderarztin“ gibt. —
,Wir sind gerade ,auf dem Weg‘.”“ — ,Es ist schwer Kontakte/Ansprechpartner zu finden.” — ,[Die]
neue Arztpraxis ist Uberfordert, leistet nicht die Behandlung und Betreuung, die wir vorher hat-
ten.”

Die psychosoziale Dimension dieses Ubergangs duBert sich vor allem in den Kategorien ,Ver-
trauen’und ,Verunsicherung’: ,Aufkommende Unsicherheit durch Verlust von Vertrauten®, ,Ver-
unsicherung durch weniger (freundliches), sorgsames und behutsames Vorgehen der Arzte. (->
Abfertigung).”

Eltern, denen der Wechsel noch bevorsteht, sehen diesen mit Sorge: ,,Steht in einem halben Jahr
an. Bislang noch keine Informationen zu einem Ubergang bekommen. Wird wohl kein (gewiinsch-
ter) Ubergang sein, sondern Ende und Neu @

Der Wechsel wird als radikal und plotzlich erlebt, als ,,von jetzt auf gleich”, den Eltern wird gesagt
»Wir sind jetzt nicht mehr fir sie zustandig, du musst dir jetzt jemanden anderen suchen!”

e kleiner [das Kind], desto besser die Versorgung.” — ,Vor dem Ubergang in die Erwachsenen-
welt hat man das Gefiihl, es besteht kein Interesse mehr an dem Kind.” — , Kein guter Ubergang -
> muss dringend verbessert werden.”

Eltern mit positiven Erfahrungen berichten: ,Andere Eltern haben uns im Vorfeld viel Angst ge-
macht. Am Ende sind wir als Team in die Erwachsenenwelt gut angenommen worden. Die Kinder
missen halt darauf bestehen, dass die Eltern (Elternteil) begleiten. Jetzt selbstverstandlich!“

Zuweilen findet gar keine Transition statt: ,,Kein Wechsel, als EMAH [Erwachsene mit angebore-
nem Herzfehler] weiterbehandelt in Kinderkardiologie.”

Zwar sind es nur wenig Falle, und diese auch nur sehr kurz kommentiert, aber in dieser pointier-
ten Darstellung zeigt sich, dass trotz guter Beispiele und zufriedenstellender Erfahrungen, die
Transition nach wie vor ein grolRes Problem in der Kinder- und Jugendmedizin ist.
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Information und Beratung im Kontext der Transplantation

Die Eltern wurden um ihre Einschatzungen zu verschiedenen Aspekten der Information und Be-
ratung gebeten. Im Einzelnen betraf dies die Frage, ob die Diagnose zeitnah lGbermittelt wurde,
ob die Informationen dazu aus ihrer Sicht als ausreichend erlebt wurden, ob sie sich gleichbe-
rechtigt und ernst genommen fiihlen konnten, und ob sie Hinweise auf weitere mogliche Hilfen
erhalten haben. Diese Fragen wurden allen Eltern gestellt, also bei zwei Elternteilen Muttern und
Vatern gleichermaRen.

Da die Mitter die einzige ,Elterngruppe” darstellen, die alle 101 Familien vollstandig abbilden,
sind in der Abbildung 5 ihre Antworten wiedergegeben. (Die nachfolgende Abbildung 6 unter-
scheidet zwischen alleinerziehenden Miittern sowie den in Partnerschaft lebenden Mittern und
Vatern.) Es zeigt sich, dass die Erfahrungen durchaus durchwachsen sind. Insbesondere das
Thema ,Information” wird von mehr als einem Viertel der Mitter als unzureichend bewertet. In
diesem Zusammenhang ist es dann auch nicht verwunderlich, dass die Informationsvermittlung
von Hilfsangeboten am schlechtesten bewertet wird.

Abbildung 5: Aspekte der Information und Beratung aus der Perspektive der Mitter
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Auf Basis vieler Studien missen wir davon ausgehen, dass sich die Situation der alleinerziehen-
den Mitter nicht nur in wirtschaftlicher, sondern auch in (psycho)sozialer Hinsicht von der Situ-
ation von Mittern im partnerschaftlichen Verbund unterscheidet. Daher verdient sie, in den Dar-
stellungen und Analysen als eigene Gruppe betrachtet zu werden. Allerdings lasst ihre verhalt-
nismaRig geringe Fallzahl (N = 15) natirlich nur duRerst begrenzte Schlussfolgerungen zu. In die-
sem Zusammenhang ist auch ein Blick auf die Angaben der Vater interessant hinsichtlich der
Frage ob und wie stark sich ihre Sichtweise von der der Mitter unterscheidet.

Hinsichtlich der Information und Beratung waren die Einschatzungen bezogen auf das ltem zei-
tige Diagnose relativ homogen. Die entsprechende Frage wurde in allen Gruppen von annahernd
80 % mit ja oder eher ja beantwortet. Die Mehrzahl der antwortenden Elternteile aller (Un-
ter-)Gruppen befand auBerdem die damals zur Zeit der Transplantation erhaltenen Informatio-
nen als ausreichend. Lediglich der Anteil der alleinerziehenden Miitter, die das Item mit ja bzw.
eher ja beantwortet hatten, lag mit 53 % (N = 15) nur knapp lber der Halfte.

21



Ein ahnliches Bild zeichnen die Antworten auf die Frage, ob sich die Eltern in den Informations-
und Beratungsgesprachen als gleichberechtigt und ernstgenommen empfanden. Mitter mit
Partner im Haushalt sowie die Vater konnten diese Frage zwar deutlich Gberwiegend bejahen
oder eher bejahen (81 %, N = 85 bzw. 90 %, N = 66). Knapp ein Flinftel der Mitter war allerdings
gegenteiliger Ansicht. Noch geringer fiel die Zustimmung hingegen bei den alleinerziehenden
Miuttern aus, von denen lediglich zwei Drittel (68 %, N = 15) die Frage bejahten bzw. eher bejah-
ten. Die relativ haufig empfundene fehlende Gleichberechtigung in Beratungsgesprachen seitens
der Mutter wird illustriert durch frei formulierte Aussagen wie:

,Die meisten Arzte nehmen einen oft nicht ernst, Gespriche auf Augenhéhe finden eher
nicht statt.”

,Arzte nehmen Angste nicht ernst.”

,Mamagefiihl iiber Zustand des Kindes wird nicht von Arzten ernst genommen und bela-
chelt obwohl sie sich fast immer als richtig herausgestellt hat. "Gotter in WeiR" wissen
alles...”

Deutlich unterschiedlich stellt sich die Situation hinsichtlich der Frage dar, ob auf mogliche Hilfen
oder Hilfsangebote hingewiesen worden war. Lediglich die Vater hatten tiberwiegend diese Ein-
schatzung (64 % ja bzw. eher ja, N = 67), Mtter Gberwiegend nicht. Knapp liber die Halfte (52 %,
N = 86) der Miitter mit Partner im Haushalt beantwortete die Frage mit nein bzw. eher nein. Bei
den alleinerziehenden Mittern waren es 60 % (N = 15) (Abbildung 6).

Den Freitexten zufolge misse man ,sich selbst um Infos kimmern.” Wer nicht fragt, bekdame
auch keine Antwort. Informationen seien zudem ,immer sehr allgemein gehalten.” Zum Teil
miusse Beratung und Information aktiv eingefordert werden.

Insgesamt zeigt sich ein Trend zuungunsten der alleinerziehenden Miitter und zugunsten der Va-
ter.
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Abbildung 6: Aspekte der Information und Beratung
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Bezogen auf die Frage zur Zufriedenheit mit der bisherigen Information und Beratung insgesamt
(Abbildung 7) waren Vater zu 82 % eher bis sehr zufrieden, Mitter mit Partner im Haushalt mit
79 % nur wenig darunter, aber auch hier waren die alleinerziehenden Mitter mit 72 % deutlich
seltener zufrieden. Die Mitter insgesamt sind hier zum Vergleich mit dargestellt.



Abbildung 7: Zufriedenheit mit bisheriger Information und Beratung insgesamt
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Bei der Frage, wer den Eltern beziglich Information und Beratung geholfen hat, waren mehrere
Nennungen aufgelisteter Dienstleister moglich. Die Krankenhausarzte wurden in diesem Zusam-
menhang sowohl von den Miittern als auch den Vatern am haufigsten genannt. Eine nennens-
werte wenn auch weit geringere Rolle spielen auch die Sozialarbeiter mit 11 % und mehr der
Nennungen der befragten Elternteile. Eine auffillig geringe Bedeutung haben die Kranken- und
Pflegekassen mit hochstens 2 % der Nennungen (Abbildung 8).



Abbildung 8: Hilfe bezliglich Information und Beratung
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Die Antworten auf die Frage wer den Eltern beziglich Information und Beratung am meisten ge-
holfen hat, bestatigten die Krankenhausarzte als die hilfreichste Gruppe der genannten Dienst-
leister flr alle befragten Elternteile (zwischen 53 % [Mtter mit Partner im Haushalt, N = 77] und
70 % [Vater, N = 63]).

Psychologische Unterstlitzungsmoglichkeiten wurden von verhaltnismalig wenigen Eltern in An-
spruch genommen, obwohl die meisten Eltern auf entsprechende Mdglichkeiten hingewiesen

worden waren.

Ein Blick in die Freitexte zeigt, dass das psychologische Betreuungsangebot in einigen Fallen nicht
den Bedarfen der Familien nicht gerecht zu werden scheint:



,Psychologin in TX-Klinik verletzend, abwertend, vorverurteilend, kein wohlwollendes
Ohr, in der Not alleingelassen...”

,Die Psychologin an unserer Klinik war sehr unfreundlich, daher haben wir sie nicht in
Anspruch genommen.”

Lediglich bei den alleinerziehenden Miittern entsprachen beide Anteile einander (jeweils 54 %,
N = 15). Von ihnen wurden entsprechende Hilfen auch am haufigsten genutzt. Bei Vatern lag die
Inanspruchnahme mit 28 % am niedrigsten.

Als Informationswege bzw. -quellen scheinen fiir die teilnehmenden Eltern die passive® Nutzung
des Internets sowie die Transplantationszentren die groRte Rolle zu spielen (Abbildung 9). Das
Internet nutzten auf diese Weise Gber 70 % der Miitter viel oder sehr viel. Bei den Vatern gab
Uber die Halfte an, das Internet entsprechend zu nutzen. Sehr dhnlich ist die Situation hinsichtlich
der Transplantationszentren als Informationsquelle.

Erwdhnenswert ist die im Gruppenvergleich verhiltnismaRig groRere Rolle der interaktiven®
Nutzung des Internets und das Lesen von Fachzeitschriften bei den alleinerziehenden Mittern.
47 % gaben an das Internet interaktiv, also in Form von Online-Foren oder Chatrooms zu nutzen.
Dem steht ein deutlich kleinerer Antreil von Miittern in Partnerschaft und Vatern gegeniiber.
Bezliglich der Nutzung von Fachzeitschriften sehen die Verhaltnisse sehr dhnlich aus.

Im Allgemeinen schienen die Véater bei der Aussage/Beurteilung des Ausmalies der Nutzung von
Informationswegen/- quellen zurlickhaltender zu sein.

8 Passiv heiRt in diesem Zusammenhang, das Lesen redaktioneller Beitrige.
9 Aktiv heilt in diesem Zusammenhang, das Schreiben in Chatforen, Nutzung sozialer Internetmedien wie Facebook

0. a.
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Abbildung 9: Wege zur Information iber Erkrankung und Transplantation
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Die medizinischen Ursachen, die eine Transplantation erforderlich machen, sind in der Regel
komplex. Das Geschehen im Vorfeld, wahrend und nach einer Transplantation ebenfalls. Die
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Konsequenzen und daraus resultierenden Versorgungsnotwendigkeiten greifen tief in den Alltag
der betroffenen Familien ein und verlangen den Eltern Entscheidungen ab, die sich auch auf ihre
berufliche bzw. Erwerbssituation niederschlagen kénnen, wenn sie z. B. mehr Zeit fur die
Versorgung ihrer Kinder bendtigen, als dies ohne die Erkrankung der Fall ware. Die damit
verbundenen Nachteile kénnen zumindest teilweise mit rechtlich verankerten
Nachteilsausgleichen und Unterstitzungsleistungen gelindert werden. Dies setzt allerdings
voraus, die rechtlichen Anspriiche und damit verbundenen Maoglichkeiten Gberhaupt zu kennen.
Aus diesem Grunde haben wir die Eltern um ihre Einschatzung gebeten, wie gut oder schlecht sie
sich mit sozialrechtlichen Regelungen und familienentlastenden MaRnahmen bzw. besonderen
Unterstlitzungsformen fir die betroffenen Kinder im Rahmen der Teilhabeermdglichung
auskennen.

Das eigene Wissen Uber die Regelungen zu moglichen Leistungen wird von den Eltern
Uberwiegend eher als gering eingestuft. Lediglich in Bezug auf die Regelungen zum
Schwerbehindertenausweis gaben Uber die Halfte der entsprechenden Teilnehmer an, sich gut
bis sehr gut oder ziemlich gut auszukennen (Abbildung 10).

28



Abbildung 10: Wissen tUber mogliche Leistungen

0% 10% 20% 30%

40%

50%

60% 70% 80% 90% 100%

Therapien

Alleinerziehende Mitter (N = 15)

Mitter mit Partner i. H. (N = 86)

Vater mit Partneri. H. (N = 67)

Miutter gesamt (N = 101)

MalRnahmen zur

Familienentlastung

Alleinerziehende Mitter (N = 15)

Mitter mit Partner i. H. (N = 86)

Vater mit Partner i. H. (N = 66)

Miutter gesamt (N = 101)

Integration/Inklusion

in Kita oder Schule

Alleinerziehende Mutter (N = 14)

Mdtter mit Partneri. H. (N = 86)

Vater mit Partneri. H. (N = 67)

Mdtter gesamt (N = 100)

Schwerbehinderten-

ausweis

Alleinerziehende Miitter (N = 15)

Mitter mit Partner i. H. (N = 86)

Vater mit Partneri. H. (N = 67)

Miutter gesamt (N = 101)

Frihforderung

Alleinerziehende Miutter (N = 13)

Mitter mit Partner i. H. (N = 82)

Vater mit Partneri. H. (N = 67)

Mitter gesamt (N = 95)

B gut bis sehr gut

Hausliche Unterstiitzung

M ziemlich gut

ein wenig

|
1
]
|
1
1
1
|
1
1
|
1
1
1
|
i
1
1
|
i
1
1
|
1
1
]
|
1
1
J
|
1
1
il
|
1
1
|
- - 1
1 1 1 1 1
1
|
1
1
1
|
i
1
1
|
1
1
]
|
1
1
]
|
1
1
]
|
1
1
]
|
1
1
|
1
1
1
|
1
1
1
|
i

fast gar nicht

43 % der Mutter (und 41 % der Vater) gaben an, mehr Hilfe im Haushalt zu bendtigen. Immerhin
mehr als ein Viertel (26 %) der befragten Haushalte hatten tatsachlich auch eine Haushaltshilfe,
wobei es bei den alleinerziehenden Miittern mit 14 % deutlich weniger waren. Vermutlich ist dies
auch auf die damit verbundenen Kosten zurilickzufiihren.

Administration, Behorden und Verwaltung

Vor dem Hintergrund der komplexen Erkrankungen und Behinderungen ist es in der Regel not-
wendig, sich mit Antrdgen und Begutachtungen fiir Versicherungen und Behdrden auseinander-

zusetzen. Der Umgang mit Amtern und Versicherungen wird von der groBen Mehrheit der Eltern

als belastend eingestuft, insbesondere von den alleinerziehenden Muttern (Abbildung 11). Die
Vater scheinen damit etwas weniger Probleme zu haben, bzw. gestehen es weniger zu.
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Abbildung 11: Belastungen durch Antrige / Begutachtungen durch Versicherungen und Amter
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Ein Drittel der Haushalte (33 %) hat nach Aussage der Mitter aufgrund des Aufwands sogar schon
darauf ,verzichtet”, Leistungen zu beantragen. Bei den alleinerziehenden Mittern ist es sogar
fast die Halfte (46 %). Vor allem letzteres wirft Bedenken auf, vor dem Hintergrund, dass Allein-
erziehende per se ein viel hoheres Risiko haben, in prekdre Verhaltnisse zu geraten und einen
héheren Unterstiitzungsbedarf haben als die meisten Zwei-Eltern-Familien.

Hilfsangebote und Unterstiitzungsmoglichkeiten missen in der Regel vermittelt werden. Dies ist
im wesentlichen Aufgabe von Sozialdiensten und Beratungsstellen. Aus anderen Untersuchun-
gen [16] ist der Wunsch nach ,, Information, Beratung und Vermittlung aus einer Hand“ bekannt.
Hierzu befragt, bestatigte nicht einmal ein Flinftel der Eltern, dass sie die fiir sie relevanten In-
formationen geblindelt an einer Stelle erhielten (Abbildung 12). Hier scheint nach wie vor ein
hohes Entwicklungspotenzial zu bestehen.
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Abbildung 12: Erhalt aller relevanter Informationen gebiindelt an einer Stelle
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Die Organisation und Durchfiihrung einer Transplantation ist komplex, insbesondere weil ver-
schiedene Einrichtungen und Abteilungen eines Transplantationszentrums bzw. der gesamten
Klinik, die die Transplantation durchfiihrt, eingebunden sind. Hier ist die Abstimmung der unter-
schiedlichen Akteure erforderlich, deren Koordination durchaus anspruchsvoll ist. Dies gelingt
nach den verschiedenen Erfahrungen der hierzu befragten Eltern offenbar nur den wenigsten,
denn nur ein geringer Anteil der Eltern bewertete die Zusammenarbeit zwischen den beteiligten
Versorgungs- und Betreuungseinrichtungen als gut bis sehr gut. Uber 40 % der Miitter und etwa
ein Drittel der Vater bewerteten die Zusammenarbeit als schlecht (Abbildung 13).

Abbildung 13: Bewertung der Zusammenarbeit beteiligter Einrichtungen
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In den frei formulierten Antworten werden in diesem Zusammenhang mehrfach die Krankenkas-
sen kritisiert. Exemplarisch fur die Bewertung der Zusammenarbeit zwischen Institutionen mag
der folgende Kommentar sein:
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LArztbrief ist auch nach Monaten nicht beim Versorgungsamt eingegangen (Versaumnis
Uniklinikum Regensburg), Kennzeichen "H" wurde fiir Kind somit abgelehnt. Versorgungs-
amt liest und versteht Diagnose nicht (richtig); Krankenkasse lehnt teilweise Rezepte vom
Leberzentrum ab (Kosten sind selbst zu tragen); Kommunikation zwischen Kinderarzt, Am-
bulanz (Kinderklinik/Gastroenterologie) Vorort und Leberzentrum Regensburg (KUNO*)
findet kaum statt, 1duft alles Giber uns Eltern.”

Kontakt zu anderen betroffenen Familien

Zwei Drittel der Familien (67 %) sind mit anderen betroffenen Familien digital vernetzt. Vor allem
Facebook (51 x) und WhatsApp (12 x) wurden in diesem Zusammenhang als verwendete Medien
genannt. Immerhin 57 % der Familien sind Mitglied in einer Selbsthilfeorganisation oder Eltern-
initiative. Dies ist im Vergleich mit anderen Indikationen ein sehr grofRer Anteil, der aber sicher-
lich auch den Rekrutierungswegen geschuldet ist. 29 % der Haushalte gaben an, sich im Rahmen
von Selbsthilfegruppen mit anderen betroffenen Familien zu treffen.

Viele Familien unterstrichen in den Freitexten zur Information und Beratung die positive Rolle
des Kontakts zu anderen betroffenen Familien:

Ill

,Der Austausch mit anderen betroffenen Familien (Freunde) brachte uns sehr vie
,Infos bekam man meist von anderen Familien.”

»Psychische Unterstlitzung durch Selbsthilfegruppe. Gute Gesprache und Informationen
mit Eltern von betroffenen Kindern.”

,Austausch mit Eltern in der Reha und im Sternstundenhaus. Mit meinen Sorgen und
Problemen bin ich nicht alleine, andere haben genau die gleichen Probleme und Fragen.”

Gesundheit und Lebensqualitat

Lebensqualitdt des betroffenen Kindes

Um Aussagen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt des betroffenen Kindes treffen zu kon-
nen, wurde ein validiertes Befragungsinstrument, der KIDSCREEN-10 Fragebogen, einge-
setzt [23]. Eltern und betroffene Kinder wurden mit 10 Items zum korperlichen und mentalen
Wohlergehen des Kindes in der vergangenen Woche befragt, inklusive zweier Fragen zur Situa-
tion in der Schule. Die entsprechenden Antworten konnten auf einer 5-stufigen Antwort-Skala
gegeben werden (Abbildung 14 - Abbildung 17). Wir haben hier nur die Einschatzungen der Muit-
ter wiedergegeben, da diese vollstdandig fir alle Kinder vorliegen. Insgesamt fallen die Einschat-
zungen der Vater (N = 65) und die der Kinder selbst (N = 59) deutlich positiver aus. Dieses bedarf
bei spateren Auswertungen einer vertiefenden Betrachtung.

10 Anmerkung der Autoren: KUNO steht fiir Kinder-Universitatsklinik fiir Ostbayern.
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Die Antworten lassen auf eine in den meisten Fallen grundsatzlich positive Einschatzung der Miit-
ter hinsichtlich des Wohlbefindens der betroffenen Kinder schlieBen. Etwas negativere Einschat-

zungen betrafen Spaf8 mit Freunden.

Abbildung 14: KIDSCREEN-10, Einschatzungen der Mitter | (N =97 - 101)
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Auch die Fragen zu Gefiihlen von Traurigkeit oder Einsamkeit zeigen, dass es der Mehrheit der
Kinder diesbeziiglich relativ gut bis sehr gut geht.

Abbildung 15: KIDSCREEN-10, Einschatzungen der Mutter Il (N = 100 - 101)
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Die beiden Fragen zur schulischen Situation der schulpflichtigen Kinder wurden lediglich von
etwa der Halfte der Mutter positiv beantwortet. Hierbei ist anzumerken, dass auch hier die Vater
und die Kinder selbst in ihren Einschatzungen deutlich optimistischer waren.

Abbildung 16: KIDSCREEN-10, Einschatzungen der Mutter IIl (N = 71)
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Abbildung 17: KIDSCREEN-10, Einschatzungen der Mitter (N = 70)
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Eine weitere Frage im KIDSCREEN-10 lautete: Was denken Sie: Wie wiirde lhr Kind seine Gesund-
heit im Allgemeinen beschreiben? 75 % der Mutter (N = 100) und 68 % der Vater (N = 66) schatz-
ten dies als sehr gut bis ausgezeichnet ein, wobei die Kinder selbst (N = 57) sich mit 84 % deutlich
besser einschatzten.

Leben mit der Transplantation

Eine Organtransplantation im Kindesalter ist ein tiefgreifender Lebenseinschnitt, der eine Viel-
zahl an Einschrankungen, Anforderungen und notwendigen Umstellungen mit sich bringt. Zur
Analyse des Wohlbefindens der betroffenen Kinder im Zusammenhang mit der Transplantation
wurde ein bereits etabliertes Instrument eingesetzt (PedsQLTM Transplant Module) [24, 25]. Die-
ses erfasst sowohl aus der Kindersicht als auch nach Einschatzung der Eltern, wie haufig Probleme
in verschiedenen Bereichen des Lebens mit der Transplantation im vergangenen Monat vor der
Befragung aufgetreten sind. Die Antwortmaoglichkeiten sind 5-fach abgestuft von nie bis fast im-
mer. Dem Instrument liegt folgender Ansatz zugrunde: das Ausmal bzw. die Haufigkeit der Prob-
leme sind umgekehrt proportional zur Hohe der Lebensqualitat im entsprechenden Bereich; das
heiRt, je seltener die Probleme desto hoher die Lebensqualitat. Dieser Grundannahme folgend,
werden die Antworten den Werten 0, 25, 50, 75 und 100 zugewiesen, so dass ein héherer Wert
fir eine hohere Lebensqualitat steht.

Das Instrument umfasst 46 Fragen in den folgenden Dimensionen jeweils in Bezug auf die Trans-
plantation:

e Einnahme der Medikamente (Beispiel: Vergessen der Medikamenteneinnahme, schlech-
ter Geschmack der Medikamente)

e Nebenwirkungen der Medikamente (Beispiel: Haarwuchs, Gewichtszunahme aufgrund
der Medikamente)

e Soziales Umfeld (Beispiel: Gefiihl des Unverstiandnisses anderer Leute, Gefiihl ausge-
grenzt zu sein)

e Schmerzen (Beispiel: Bauchschmerzen, Kopfschmerzen)

e Sorgen um die Gesundheit (Beispiel: Sorgen, ob das Transplantat funktioniert, ob ein an-
deres Transplantat notwendig ist)

e Medizinische Behandlung (Beispiel: Angst vor Arzt und Krankenhaus, Nadelstichen)
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e Wahrnehmung der dufReren Erscheinung (Beispiel: sichtbare Narben, Verdanderung des
Kérpers durch die Medikamente)

e Kommunikation (iber die Transplantation (Beispiel: Schwierigkeiten Arzten und Pflegern
Fragen zu stellen, Schwierigkeiten zu verstehen, was Arzte oder Pfleger erkliren)

Fiir das MaR der Lebensqualitat bezogen auf die jeweiligen Bereiche wurden die sich aus den
Antworten der Einzelfragen ergebenden Werte aufaddiert und durch die Anzahl der Items der
jeweiligen Dimension geteilt. Ferner lieferte die Summe der Einzelantwortwerte des gesamten
Fragebogens dividiert durch die Anzahl der Items, das GesamtmalR der Lebensqualitdt bezogen
auf die Transplantation. Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 8 und 18 Jahren wurden in die
Analyse einbezogen.

In der Gesamtschau schatzen die Kinder und Jugendlichen ihre transplantationsbezogene Le-
bensqualitat héher ein als die Eltern. Die Mitter bewerten diese im Vergleich am niedrigsten
(Abbildung 18 und Abbildung 19 ).

Ein Vergleich zwischen Familien mit zwei Elternteilen im Haushalt und alleinerziehenden Miittern
lasst auf etwas grofRere Probleme des Kindes sowohl auf Basis der Einschatzung durch die Mutter
als auch durch die des Kindes schlieen (Abbildung 18 und Abbildung 19 ).

Bei einer Betrachtung der einzelnen Dimensionen scheint die geringste Einschrankung der Le-
bensqualitat im Zusammenhang mit der Medikamenteneinnahme zu bestehen (Mitter: 82,5
[N = 41]; Vater: 86,2 [N = 30]; Kinder: 84,6 [N = 37]). Mutter und Kinder sahen die grofSten Einbu-
Ren an Lebensqualitdt im Bereich der Kommunikation Uber die Erkrankung, beispielsweise im
Gesprach mit Arzten und Pflegern (Miitter: 57,3; Kinder: 68,1). Ahnlich gering war die von ihnen
bemessene Lebensqualitat aber auch bezogen auf die Dimensionen medizinische Behandlung
(58,7), soziales Umfeld (60,6) und Sorgen um die Gesundheit (61,4). Fir die Vater lagen die Prob-
leme des Kindes vorwiegend in Angsten vor medizinischen Behandlungen (61,9) (Abbildung 18).

Alleinerziehende Mitter und ihre betroffenen Kinder sahen die geringste Einschrankung der Le-
bensqualitat in Hinblick auf Nebenwirkungen der Medikamente (Miitter: 79,9; Kinder: 86,3). Aus
Sicht der Mtter lagen die Probleme des Kindes im Mittel vorrangig in den Sorgen um die Ge-
sundheit (52,7). Ahnlich gering war die Einschiatzung des Wohlbefindens aber auch in Bezug auf
die Wahrnehmung der durch die Transplantation und die Medikamente veranderten dulReren
Erscheinung (55,6) und das soziale Umfeld (56,8). Die Kinder empfanden die gréRte Minderung
ihrer transplantationsbezogenen Lebensqualitat durch die Wahrnehmung ihrer duReren Erschei-
nung (56,7) (Abbildung 19).
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Abbildung 18: Transplantationsbezogene Lebensqualitat - Zwei-Eltern-Haushalte
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Je héher die Balken, desto besser die eingeschatzte Lebensqualitat. Erklarung zur Legende der Balken: Kinder = betroffene Kinder
Mdtter: N = 41 (Ausnahme: Kommunikation (ber die Erkrankung: N = 40); Vater: N = 30; Kinder: N = 37 (Ausnahme: soziales Umfeld und Schmer-
zen: jeweils N = 36)

Abbildung 19: Transplantationsbezogene Lebensqualitat - Haushalte alleinerziehender Mitter

100
90
80
70 —
60 - —
50 -+ —
40 - [
30 + —
20 A —
10 - —
0 A )
Q \b & Q,{" (\00 Q} (\%
Q,‘v"’ %o qul 6{& & X N %q} 8{9
o N O N <& S S > 3
S < & o g & & & &
& & & N ¢ & N
o B N & O P
N Ay & ® ¢ >
> ‘ & =\ <& &
S & o Qp{\' \$’§\ NG
N <F N &
@eé* B Miitter Kinder ~l-°®

Je hoher die Balken, desto besser die eingeschatzte Lebensqualitat. Erklarung zur Legende der Balken: Kinder = betroffene Kinder
Mdtter: N = 12 (Ausnahme: Sorgen um die Gesundheit und Kommunikation (iber die Erkrankung: jeweils N = 11); Kinder: N = 10
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Die Starken und Schwachen des betroffenen Kindes

Das Verhalten des betroffenen Kindes wurde mit Hilfe des Strength and Difficulties Questionnaire
(SDQ) [26] erfasst. Der SDQ ist ein international anerkanntes Screening-Instrument fiir emotio-
nale und Verhaltensprobleme von Kindern und Jugendlichen. Dieser zeigt auf fiinf verschiedenen
Dimensionen an, ob sich ein Kind in einem der genannten Bereiche innerhalb der Normalwerte
verhalt oder tendenziell von ihnen abweicht.

1) emotionalen Befindlichkeit (Angstlichkeit und Depressivitit),

2) Verhaltensauffalligkeiten/aggressives Verhalten,

3) Hyperaktivitat und Unaufmerksamkeit,

4) soziale Kontaktfreudigkeit bzw. Probleme mit Gleichaltrigen sowie
5) prosoziale Verhaltensweisen

Eine weitere Dimension erfasst die Probleme des Kindes insgesamt. Liegen die Werte aullerhalb
eines festgelegten Grenzwerts, waren dies Hinweise auf psychische Auffalligkeiten. Diese sind
nicht gleichzusetzen mit einer klinisch relevanten psychischen Stérung bei Kindern, d. h. eine Di-
agnose lasst sich daraus nicht ableiten. Nichtsdestotrotz kann dies aber ein Hinweis auf ein er-
hohtes Risiko einer moglichen psychischen Stérung sein.

Der SDQ wurde von den betroffenen Kindern sowie von jeweils beiden Elternteilen ausgefiillt.
Die Fragen bezogen sich auf die letzten sechs Monate bzw. das laufende Schuljahr. Um die Er-
gebnisse mit Normwerten vergleichen zu kénnen, wurden die Fragebdgen der Kinder zwischen
11 und 16 Jahren und die Fragebdgen der Eltern flr Kinder zwischen 6 und 16 Jahren in Betracht
gezogen.

Auf Grundlage der Angaben der betroffenen Kinder war der Anteil der Kinder, deren Werte in
den einzelnen Dimensionen im grenzwertigen bzw. auffalligen Bereich lagen, vor allem in der
Dimension Probleme mit Gleichaltrigen mit 43 % deutlich héher im Vergleich zur deutschen Norm
[27] (Norm11-13 jahre: 23 %; Normaa-16 jahre: 26 %) (Abbildung 20).
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Abbildung 20: Starken / Schwéachen der betroffenen Kinder (Selbstauskunft 11-16 Jahre)
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Auf Grundlage der Einschatzungen durch die Eltern war die Anzahl der Kinder mit Werten auller-
halb der Norm [26] bei den Problemen insgesamt deutlich erhoht. Sie lag auf Grundlage der Va-
terangaben bei der Halfte, auf Grundlage der Mitteraussagen bei lGber der Halfte der Kinder
(Norm: 18 %).

Im Bereich emotionaler Probleme waren die Werte bei etwas weniger als der Halfte der Kinder
im grenzwertigen bzw. auffilligen Bereich. Auch dies liegt deutlich Gber den Werten der Norm-
stichprobe (Norm: 14 %).

VerhéltnismaRig mehr Kinder hatten ferner Werte auRRerhalb der Norm im Bereich Hyperaktivitdt
(Norm: 15 %) sowie, vor allem auf Basis der Angaben der Mdtter, hinsichtlich Problemen mit
Gleichaltrigen (Norm 13 %) (Abbildung 21 und Abbildung 22).
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Abbildung 21: Starken / Schwéachen der betroffenen Kinder (6 - 16 Jahre) (Angaben der Miitter)
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Wie schon zuvor in anderen Fragen und Dimensionen kommen auch hier die Vater zumindest in
ihrer Tendenz zu positiveren Bewertungen als die Miitter. Auch hier kdnnen erst zukiinftige wei-
tere Analysen auf individueller Familienebene zeigen, ob Viter bei der Bewertung ein- und der-
selben Situation grundsatzlich zu positiveren Ergebnissen kommen als die hierzu befragten Mt-
ter.

Abbildung 22: Starken / Schwachen der betroffenen Kinder (6 - 16 Jahre) (Angaben der Vater)
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Die Situation und Lebensqualitat der Geschwisterkinder

Auch fir die Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt der Geschwisterkinder wurde
der KIDSCREEN-10 Fragebogen eingesetzt. Die Antworten der meisten Geschwisterkinder (86 %
von N =58) lassen auf eine positive Einschatzung ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
schlielRen. Alle ltems wurden mehrheitlich positiv beantwortet.

Im Vergleich zur Selbsteinschatzung der betroffenen Kinder waren die Antworten der Geschwis-
terkinder in acht der zehn Fragen haufiger positiv. Das ltem Haben Deine Mutter/Dein Vater Dich
gerecht behandelt? wurde von betroffenen Kindern und Geschwistern mit jeweils 90 % gleich
haufig positiv beantwortet. Die Frage Hast Du Dich einsam gefiihlt? haben etwas weniger Ge-
schwisterkinder positiv beantwortet (85 %) als betroffene Kinder (88 %).

Die selbsteingeschatzte Gesundheit der Geschwisterkinder war mit der Selbsteinschatzung der
betroffenen Kinder nahezu identisch. Nur 14 % der Geschwisterkinder gaben weniger gut oder
schlecht an, aber auch bei den betroffenen Kindern waren es nur 16 %, obgleich diese objektiv
von deutlichen Gesundheitsproblemen betroffen waren.

Die Einschatzungen der schulischen Leistungen zwischen betroffenen Kindern und Geschwister-
kindern unterscheiden sich etwas mehr zuungunsten der betroffenen Kinder. Wahrend 67 % der
betroffenen Kinder (N = 55) meinten, ziemlich bis sehr gut mit der Schule zu Recht zu kommen,
beanspruchten dies 77 % der Geschwisterkinder fiir sich (N =51). Die Frage ,Konntest Du gut
aufpassen” beantworteten 71 % der betroffenen Kinder mit oft bzw. immer, - bei den Geschwis-
terkindern waren dies mit 73 % (N = 52) praktisch genauso viele.

Stéirken und Schwdéichen der Geschwisterkinder

Auch die Geschwisterkinder gaben liber den oben bereits beschriebenen Fragbogen Strength and
Difficulties Questionaire Auskunft Gber ihre Starken und Schwachen. Berlicksichtigt wurden auch
hier die Antworten von Kindern zwischen 11 und 16 Jahren (Abbildung 23).

Auffallig ist, dass hinsichtlich der Dimensionen emotionale Probleme, Verhaltensauffdlligkeiten
und Hyperaktivitédt mehr Kinder Werte im grenzwertigen bzw. auffalligen Bereich hatten als aus-
gehend von der deutschen Normstichprobe zu erwarten gewesen ware (Emotionale Probleme:
25 %, Normaii-13 jahre: 23 %, Normaia-is jahre: 21 %; Verhaltensauffalligkeiten: 30 %; Normii-13 jahre:
26 %, Normia-16 jahre: 25 %; Hyperaktivitat: 45 %; Normaii-13 jahre: 31 %, NOrmaia-ie jahre: 32 %).

Somit liegt die Anzahl der Geschwisterkinder mit grenzwertigen bzw. auffalligen Werten gering-
flgig liber der Norm, wobei Hyperaktivitdt mit 14 Prozentpunkten Differenz deutlich dariber
liegt. Im Vergleich zu den Auskiinften der betroffenen Kinder, liegt die Anzahl der Geschwister-
kinder mit grenzwertigen bzw. auffalligen Werten in den Dimensionen Emotionale Probleme,
Verhaltensauffdlligkeiten und Hyperaktivitdt sogar (iber denen ihrer transplantierten Briider und
Schwestern.
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Abbildung 23: Starken / Schwéachen der Geschwisterkinder (11 - 16 Jahre)
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Leben in der Familie

Familienklima

Die eingesetzte Kurz-Version eines etablierten Fragebogens [28] zur Erfassung des Familienkli-
mas enthalt acht Aussagen aus den Bereichen Zusammenhalt der Familie und Regeln/Kontrolle.
Diesen Aussagen sind vier Zustimmungsgrade von stimmt nicht bis stimmt genau zugeordnet, die
mit 0-3 kodiert werden. Der Gesamtscore des Fragebogens ergibt sich aus dem Mittelwert aus
allen 8 Antworten, kann also einen Wert zwischen 0 und 3 annehmen. Je hoher der Wert ausfillt,
desto besser bzw. positiver ist das Klima in der Familie.

In der folgenden vergleichenden Darstellung haben wir nur die Familien mit zwei Elternteilen im
Haushalt einbezogen, um zumindest annahernd vergleichbare Familienkonstellationen zu haben,
denn die Familien mit einem alleinerziehenden Elternteil unterscheiden sich allgemein sicherlich
recht deutlich von den Zwei-Eltern-Familien. Die Ergebnisse wurden mit einer Referenzgruppe
einer Reprasentativerhebung verglichen [29]. Es zeigten sich in den jeweiligen Einschatzungen
der Mdtter, Véter, betroffenen Kinder und Geschwisterkinder sehr dhnliche Werte (Tabelle 5).
Sie lagen insgesamt etwas hoher als die der Referenzgruppe der genannten Reprasentativerhe-
bungen (Werte ebendort: 1,83-1,80).

Tabelle 5: Familienklima Gesamtscores

Miitter Vater Betroffene Kinder Geschwisterkinder
(N =85) (N=67) (N =48) (N =53)
2,01 (0,43) 1,92 (0,47) 1,96 (0,46) 1,87 (0,56)

Werte in den Feldern: arithmetisches Mittel und Standardabweichung (in Klammern)
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Familidire Belastung

Um die Belastungen der Familien konkreter benennen zu kénnen, wurde der so genannte Fami-
lien-Belastungs-Fragebogen (FaBel) [30] zur Messung von Belastungen bei Familien mit chronisch
erkrankten und/oder behinderten Kindern, in leicht modifizierter Form eingesetzt. Die von uns
eingesetzte Fassung erfasst drei zentrale Dimensionen familidrer Belastung: 1.) tagliche und so-
ziale Belastungen; 2.) Familidre Belastungen / Schwierigkeiten bei der Bewaltigung von Proble-
men und der Situation allgemein; sowie 3.) finanzielle Belastungen. Die moglichen Belastungen
von Geschwisterkindern werden mit weiteren sieben Fragen erhoben.

Im Folgenden werden Familien mit zwei Elternteilen im Haushalt betrachtet (Abbildung 24). Die
Aussagen der Mitter und die der Vater sind hier vergleichend gegeniibergestellt. Bei den meisten
Antworten unterscheiden sich Mitter und Vater nur geringfligig. Auffallig sind jedoch recht deut-
liche Unterschiede zuungunsten der Miitter bei den Aspekten, die mit Betreuungs- und Versor-
gungsnotwendigkeiten im Zusammenhang stehen.

Den Antworten der Mitter und Vater (ibereinstimmend nach wirkt sich die Erkrankung in der
Mehrzahl der Familien positiv auf den familiaren Zusammenhalt aus. Die Items Wir stehen uns
wegen der gemeinsamen Erfahrung als Familie ndher und Meine Partnerschaft ist in Folge der
Erkrankung und/oder TX meines betroffenen Kindes gestdrkt wurden von der Mehrzahl der Mit-
ter und Vater als ganz oder weitestgehend zutreffend beantwortet (80 % bzw. 61 % der Mtter
und 82 % bzw. 74 % der Vater). Auch die Gberwiegend positiven Antworten auf das Iltem Mein
Lebenspartner und ich besprechen die Probleme des Kindes gemeinsam kdonnen ein Indiz fiir eine
funktionierende partnerschaftliche Herangehensweise im Umgang mit Problemen bei den meis-
ten Familien sein (92 % der Mitter und 97 % der Vater). Gleichwohl scheint die Sichtweise der
Vater hinsichtlich dieses Themenfeldes in der Tendenz noch positiver zu sein als die der Mitter.
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Abbildung 24: Familidre Belastung, Mutter und Vater, jeweils mit Partner im Haushalt
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Eine Analyse der freien Kommentare der Miitter (inklusive alleinerziehend) hinsichtlich des Fa-
milienzusammenhalts fiihrt allerdings zu differenzierteren Resultaten. Je nach Phase der Erkran-
kung bzw. zeitlichem Abstand zur Transplantation, kann die Belastung fiir die Partnerschaft so
bedeutend sein:

»...Partner versteht/sieht oft nicht die Sorgen und die zusatzliche Zeit (Hausaufgaben...
(braucht mehr Konzentration)).”

»-..Kind braucht noch viel Nahe und schlaft noch nicht alleine -> starke Auswirkung auf
Partnerschaft und Nervenkostiim.”

dass sie mittelfristig das Risiko ihres Scheiterns entscheidend erhoht. In diesem Zusammenhang
wurde wiederholt der unterschiedliche Umgang mit der Erkrankung problematisiert:

,Kaum schone Zeit mit den Kindern, da Pflege des kranken Kindes viel Zeit in Anspruch
nimmt; Beziehung zum Partner fast kaputt, da viele Sorgen und jeder geht anders damit
um...”

»,Trennung von meinem ehemaligen Lebenspartner, aufgrund haufiger Unstimmigkeiten
beziiglich des normalen Alltags nach TX. (draulRen spielen - wegen Ansteckungsgefahr u.
é,)”

»-..Des Weiteren halte ich den unterschiedlichen Umgang mit der Erkrankung fiir !Einen!
Trennungsgrund vom Vater.”

,ES geht alles, man gewohnt sich, meine Ehe hat es nicht geschafft...”.

Gemeinsam durchlebte und gemeisterte Krisensituationen konnen allerdings langfristig die Sta-
bilitat der Partnerschaft wiederum starken:

,Je nach Gesundheitszustand des transplantierten Kindes, geht es der Familie gut oder
schlecht. Es betrifft uns alle. In akuten Phasen, leidet die Partnerschaft und man hat auch
weniger Nerven fiir die Geschwisterkinder. Dennoch, haut uns glaube ich so schnell nichts
mehr um!“

,Fahrten zu Arzten und Therapeuten nehmen viel Zeit in Anspruch, frither auch Fiittern,
Wasche, enorme Mengen Wasche. Einerseits ist dies belastend, aber ich empfinde gerade
Ambulanzbesuche auch als Sicherheit. Urlaub haben wir immer gemacht, klar kann man
nicht alles machen, aber es gibt so viele tolle Moglichkeiten. Die Belastung fiir die Familie
ist immens, Nerven liegen manchmal recht blank, aber wir halten zusammen.”

,Da es meiner Tochter ziemlich gut geht, ist das Thema Transplantation in der Familie
qguasi ,abgehakt’. Keiner spricht mehr dariiber. Das finde ich sehr schade, da ich das Ge-
sprach eigentlich brauche, um es zu verarbeiten. Aber es hilft, dass mein Mann und ich
darliber sprechen.”

Die Vater machten in den freien Kommentaren keine Angaben zur Partnerschaft.
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In der Gesamtschau lassen die Antworten eine eher starker empfundene Belastung der Miitter
als der Vater vermuten. Dies lasst sich vor allem an Items erkennen, die von den Muttern mehr-
heitlich deutlich mit anderer Tendenz beantwortet wurden als von Vatern. Das Item Aufgrund
der Krankheit meines Kindes bin ich stdndig lbermiidet und abgespannt beantwortete eine
knappe Mehrzahl der Mitter (51 %) als ganz bzw. weitestgehend zutreffend wahrend 72 % der
Viter die Aussage als weitestgehend nicht oder iiberhaupt nicht zutreffend erachteten. Ahnlich
verhalt es sich beim Item Niemand versteht, mit welcher ungeheuren Belastung ich fertig werden
muss. Dieses bewerteten 70 % der Miitter als zutreffend, wohingegen nur die Halfte der Vater
(48 %) die Aussage als zutreffend bejahte.

Ferner bewerteten eine deutlich (iberwiegende Zahl der Miitter das Item Die Fahrten zu Arzten,
Therapeuten oder ins Krankenhaus sind eine Belastung fiir mich als ganz bzw. weitestgehend zu-
treffend (71 %), wahrend nur jeder zweite Vater dies auch fir sich so sah (49 %). Vor diesem
Hintergrund empfinden sich dann auch deutlich mehr Miitter (ibermidet und abgespannt als
Vater. Wie schon in vielen anderen vergleichbaren Untersuchungen gezeigt, spiegelt sich auch
hier eine Rollenverteilung zwischen Mittern und Vatern wider, die in erster Linie den Mittern
die Rolle des konkreten und praktischen Familienkimmerers zuschreibt. Dies zeigt sich insbeson-
dere auch in den Fragen zur Verkirzung der Arbeitszeiten oder der Aufgabe des Berufs, um sich
um das kranke Kind zu kiimmern, die von deutlich mehr Mittern als zutreffend beantwortet
wurde als von den Vatern. Diejenigen Vater, fur die dies zumindest tendenziell zutrifft, sind nur
eine ganz kleine Minderheit.

Die Situation der Geschwisterkinder in der Familie

Der Fragebogen zur Belastung der Geschwisterkinder enthielt sechs Aussagen hinsichtlich poten-
zieller Belastungen der Geschwisterkinder (u. a. Schenken von genligend Aufmerksamkeit, Streit
zwischen den Kindern, Angst vor der Krankheit des betroffenen Kindes, Beeintrachtigung der
schulischen Leistungen). Ahnlich dem bereits hinsichtlich des Fragebogens zum Familienklima
beschriebenen Vorgehen, waren auch hier den Aussagen als Antwort vierfach abgestufte Zustim-
mungsgrade von trifft ganz zu bis trifft liberhaupt nicht zu zugeordnet. Diesen Antworten werden
hier Scores von 1-4 zugewiesen. Fir eine Aussage Uber die Hohe der Belastung wird der Mittel-
wert aus den Werten der Einzelitems berechnet.

Auf Basis dieses Gesamtscores schatzten die befragten Mutter mit Partner im Haushalt die Be-
lastung der Geschwisterkinder geringfiigig hoher ein als die Vater mit Partner im Haushalt (Ta-
belle 6). Alleinerziehende Miitter stuften die Belastungen tendenziell noch etwas hoher ein als
die Mutter mit Partner im Haushalt. Insgesamt scheint die Belastung im Vergleich zu einer Norm-
stichprobe von Familien mit behinderten Kindern [30] (dort Mittelwert bei 1,55; SD 0,56) signifi-
kant hoher zu liegen (Tabelle 6).

Tabelle 6: Gesamtscore Belastung der Geschwisterkinder

Alleinerziehende Miitter Mitter mit Partner im Haushalt Vater mit Partner im Haushalt
(N=11) (N =68) (N = 48)
2,16 (0,62) 1,97 (0,63) 1,79 (0,54)

Arithmetisches Mittel und Standardabweichung (in Klammern)
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Die Antworten auf weitere Items zur Situation der Geschwisterkinder im Familienverbund - ins-
besondere die Wertschatzung durch die Eltern betreffend sowie die Auseinandersetzung mit
dem Einfluss der Krankheit des betroffenen Kindes auf das eigene Leben - zeigen mehrheitlich
positive Einschatzungen der Geschwisterkinder (Abbildung 25).

Abbildung 25: Die Situation der Geschwisterkinder
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Das Verhdiltnis zwischen betroffenen Kindern und ihren Geschwistern

Auf einer Skala von 1 bis 10 (1 = sehr schlecht bis 10 = sehr gut) bewerteten jeweils Giber 70 % der
befragten betroffenen Kinder und Geschwisterkinder ihr Verhaltnis untereinander mit 8 oder
besser (Abbildung 26).
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Abbildung 26: Verhaltnis zwischen betroffenen Kindern und Geschwisterkindern |
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Hinsichtlich der Aussage Ich bin héufig wiitend, traurig oder verletzt, weil meine Geschwister bzw.
meine Schwester/mein Bruder mehr Zuwendung erfahren als ich ergaben sich in der Tendenz der
Antworten zwischen betroffenen Kindern und Geschwistern keine bedeutenden Unterschiede.

Allerdings besteht ein Unterschied zur entsprechenden Aussage liber das jeweilige Geschwister-
kind. Jedes flinfte betroffene Kind schatzte die Aussage Meine Geschwister sind héufig wiitend
traurig und verletzt, weil sie weniger Zuwendung erfahren als ich als zutreffend ein. Dem gegen-
Uber steht lediglich eines der 59 Geschwisterkinder, welches die entsprechende Aussage als eher
zutreffend erachtet (Abbildung 27).

Abbildung 27: Verhaltnis zwischen betroffenen Kindern und Geschwisterkindern Il
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Letzteres Ergebnis kdonnte ein Hinweis darauf sein, dass geringere Zuwendung eher von Ge-
schwisterkindern erlebt wird als von betroffenen Kindern. Wie Geschwister das Gefiihl der Be-
vorzugung des betroffenen Kinds und damit einhergehende Scham erleben kénnen, wird in fol-
gendem Freitext deutlich:

,Am Anfang hat es mich sehr belastet, weil mein Bruder so oft im Mittelpunkt stand, aber
daran gewdhnt man sich nach einer Zeit. Ich rede nicht gern dariber, aber manchmal hab
ich immer noch das Gefiihl, dass meine Eltern meinen Bruder bevorzugen.”

Bei den Fragen, ob sich die Geschwister hdufig um die betroffene Schwester/den betroffenen
Bruder kiimmern missen, bzw. ob sie sich fir das betroffene Geschwisterkind verantwortlich
flhlen, waren die Antworthaufigkeiten zwischen betroffenen Kindern und Geschwisterkindern
in der Tendenz unterschiedlich verteilt. So kamen mit 31 % (N = 59) gegeniiber 12 % deutlich
mehr Geschwisterkinder mindestens tendenziell zu der Einschatzung, sie missten sich viel um
die betroffene Schwester oder den betroffenen Bruder kimmern. Ebenso fiihlten sich zumindest
in der Tendenz deutlich mehr Geschwisterkinder fir die betroffenen Geschwister verantwortlich
(44 %) als nach Einschatzung der betroffenen Kinder (35 %) (Abbildung 28).

Abbildung 28: Verhaltnis zwischen betroffenen Kindern und Geschwisterkindern I
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Die Situation in der Schule

Um die Situation der Kinder in der Schule zu beleuchten, wurden die Kinder und ihre Eltern zu
den Bereichen Teilhabe an und in der Schule, Verhéltnis zu und Verhalten der Mitschiler, Ver-
halten der Lehrer und zur Qualitdt von Freundschaftsbeziehungen befragt. In diesem Block du-
Rerten die Befragten 4-fach abgestuft den Grad des Zutreffens von Aussagen aus den genannten
Themenfeldern (Abbildung 29 bis Abbildung 34).

Grundsatzlich lassen die Antworten auf eine Uberwiegend gute Teilhabe und Integration der be-
troffenen Kinder durch Mitschiiler und Lehrer schlieRen.

Besondere Beachtung verdienen allerdings die Antworten auf die Items, die sich mit den schuli-
schen Leistungen im Zusammenhang mit der Krankheit befassen (Abbildung 29). Sie machen das
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Risiko schulischer Leistungsbeeintrachtigung durch die Krankheit als ein Problemfeld deutlich. So
schatzten annahernd die Halfte der Vater (46 %, N = 42), dass die Krankheit ihr Kind in seinen
Leistungen zuriickwerfen wiirde. Auch Uber ein Drittel der Miitter (37 %, N = 67) war dieser Auf-
fassung. Die Antworten auf die Items, den Schulstoff zu bewaltigen, und die Leistungen und No-
ten im Vergleich zu denen der Mitschiiler, bestatigen dieses Bild.

Erwdahnenswert in Bezug auf die Lehrer ist, dass die Krankheit durch die Lehrer nicht thematisiert
zu werden scheint (Abbildung 32).

Die Einschatzungen zu Freundschaften fallen insgesamt vergleichsweise negativer aus, als die
Antworten auf die Items der bereits beschriebenen Dimensionen zur Teilhabe, Mitschilern und
Lehrern. So sind ca. ein Drittel der Mitter (31 %) und Vater (35 %) mindestens in der Tendenz
der Annahme, das Kind habe keine Freunde, denen es alles erzahlen kdnne. Dem entgegen steht
die durchweg optimistischere Sichtweise der meisten Kinder tiber alle entsprechenden Items hin-
weg (Abbildung 33).
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Abbildung 29: Teilhabe an und in der Schule
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Abbildung 30: Verhalten der Mitschiiler |
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Abbildung 31: Verhalten der Mitschiler Il
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Abbildung 32: Verhalten der Lehrer |
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Abbildung 33: Verhalten der Lehrer Il
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Abbildung 34: Verhaltnis zu Freunden
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Gefiihle des Kindes gegeniiber der Organspende und dem Spender

ltems zur Erfassung der Gefiihle gegeniiber der Organspende und dem Spender sollten Auf-
schluss darlber bringen, inwiefern sich die Kinder der Besonderheit ihrer gesundheitlichen bzw.
therapeutischen Situation gewahr sind und ob diese sie belastet. Die Mehrzahl der Kinder scheint
sich ihrer besonderen Situation nicht Gbermalig bewusst zu sein oder durch sie belastet zu fih-
len (Abbildung 35 und Abbildung 36).

Es ist nicht auszuschlieRen, dass es einen Unterschied macht, ob das transplantierte Organ von
einem unbekannten Spender oder von einem bekannten Spender — in der Regel ein Familienmit-
glied — stammt und sich somit auf die Gefiihle in Bezug auf den Spender auswirkt. In den folgen-
den beiden Abbildung 35 und Abbildung 36 wurden die Gruppen deshalb in ,,Spender bekannt”
und ,,Spender unbekannt” aufgeteilt.

Die Items Hdufige Gedanken (iber den Spender und Gefiihle fiir den Spender treffen im Gegensatz
zur postmortalen Spende naturgemaR fiir den Fall einer Lebendspende aufgrund der emotiona-
len Ndahe zum Spender in den meisten Fallen zu. Analog verhalt es sich umgekehrt mit dem Item
Gefiihl, durch das Organ lebt jemand anderes in einem weiter. Diesbeziiglich beobachtete Unter-
schiede waren daher zu erwarten. Weitere, maRgebliche Unterschiede in den Antworthaufigkei-
ten bestehen zwischen den beiden Gruppen nicht.
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Bei einem Vergleich der Antworten zwischen Mittern, Vatern und betroffenen Kindern fallt al-
lerdings auf, dass mehr Kinder Dankbarkeit gegenliber dem Spender empfinden (Spender unbe-
kannt: 97 %; Spender bekannt: 100 %) als nach Einschatzung der Mitter (73 % / 71 %) und Vater
(64 % / 86 %). Diese Dankbarkeit spiegelt sich auch in einigen freien Kommentaren wider:

... ich mochte meinem Organspender, bzw. den Angehdrigen gerne "Danke" sagen.”

,Hatte den Wunsch, die Familie des Spenders kennenzulernen und mich bei ihnen zu be-
danken.”

Ein dhnliches Bild zeigt sich in dem Item Besondere Verantwortung fiir die eigene Gesundheit.
Dies bejahten mehr als drei Viertel der Kinder (Spender unbekannt: 76,3 %; Spender bekannt:
86 %). Die Mutter schatzten dies deutlich geringer ein (21 % / 29 %) wie auch die Vater (33 % /
24 %).
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Abbildung 35: Geflihle gegenliber der Organspende und dem bekannten Spender
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Abbildung 36: Gefiihle gegenliber der Organspende und dem unbekannten Spender
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Zusammenfassung

Der vorliegende Bericht beschreibt die Erhebungsmethodik und gibt die deskriptiven Ergebnisse
wieder. Er enthalt keine analytische Fragestellung und Auswertung. Die Studie war so konzipiert,
dass sowohl Familien teilnehmen konnten, deren betroffenes Kind bereits transplantiert worden
war, als auch jene, deren Kindern die Transplantation noch bevorstand. Fiir einen Vergleich bei-
der Teilpopulationen waren allerdings die Fallzahlen der Familien mit Kindern vor der Transplan-
tation (n = 4) zu gering. Die im Rahmen dieses deskriptiven Ergebnisberichts gezogenen globalen
Vergleiche zwischen Eltern, Elternteilen, betroffenen Kindern und Geschwisterkindern lassen nur
bedingt Aussagen liber Unterschiede in ihren Bewertungen, Sichtweisen und Annahmen zu. Um
herauszufiltern, ob sich entsprechende Unterschiede auch systemisch innerhalb der Familien
wiederfinden, sind vertiefende vergleichende Analysen intrafamilidrer Elternteil-Kind-Dyaden o-
der Vater-Mutter-Kind-Triaden vorgesehen.

Ferner werden Zusammenhange und Unterschiede in Belastung, Lebensqualitat, Gesundheit und
Praferenzen der jeweiligen Eltern in Abhangigkeit von der HaushaltsgrofRe, dem Alter der Kinder,
von Daten rund um die Transplantation und das Transplantat, dem sozio6konomischen Status
und der Region Gegenstand spaterer Auswertungen und Berichte sein.

In Anbetracht der ernsten medizinischen Situation und des gravierenden Eingriffes einer bevor-
stehenden oder erfolgten Organtransplantation vermitteln die Ergebnisse in der Gesamtschau
ein vergleichsweise positives Bild der Lebenslage der betroffenen Kinder und ihrer Familien. Es
kann allerdings nicht ignoriert werden, dass es in mehrerlei Hinsicht Potenzial fiir Verbesserun-
gen der Situation der Familien gibt. Grundsatzlich erscheinen die betroffenen Kinder in der Ein-
schatzung und Bewertung ihrer Situation etwas optimistischer als die Eltern.

Gesundheitliche Versorgung

Eine deutliche Mehrheit der Eltern war insgesamt zufrieden mit der gesundheitlichen Versor-
gung. Der Dreijahresriickblick der Eltern auf die gesundheitliche Versorgung kénnte allerdings
auf einen negativen Trend hindeuten. Eine Verschlechterung der medizinischen Versorgung im
Dreijahresrickblick zum Erhebungszeitpunkt sahen deutlich mehr Eltern als eine Verbesserung.
Verschlechterungen lagen vor allem im Personalmangel und in haufigen Personalwechseln be-
griindet. Die Arzte hitten hiufig weniger Zeit und seien gestresster. Ferner wurde in mehreren
Fallen das Fehlen eines bzw. der Verlust des festen Ansprechpartners bemangelt. Eine Folge
kénnte die von den Familien wiederholt als Kritik an der medizinischen Versorgung geaulSerte
verbesserungswiirdige Bereitschaft flr proaktives medizinisches Feedback und telefonische
Rickrufe sein.

AuBerdem wurde deutlich, dass Mutter sich in medizinischen Beratungsgesprachen haufig nicht
als gleichberechtigte Gesprachspartnerinnen empfanden. Dies scheint fur alleinerziehende Miit-
ter in noch starkerem Mal} zuzutreffen.
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Deutlich geringer fallt die Zufriedenheit fiir den Bereich der psychologischen Betreuung und psy-
chosozialen Versorgung aus. Der Dreijahresriickblick lieferte zwar ein recht ausgeglichenes Bild
zwischen Verbesserung und Verschlechterung. Einige freie Kommentare deuten aber darauf hin,
dass die Einschatzung der Zufriedenheit mit der psychologischen Arbeit sowie die Beurteilung
der psychosozialen Betreuung hinsichtlich Verbesserung oder Verschlechterung auf sehr viel ge-
ringerem Niveau geschahen als die der medizinischen Betreuung. Die bloRe Installation einer zu-
vor fehlenden psychologischen Betreuung innerhalb der letzten drei Jahre fallt so bereits positiv
ins Gewicht, ungeachtet der Qualitat ihrer Arbeit. Bei der Interpretation des Ergebnisses zur Zu-
friedenheit muss ferner die geringere Zahl der Antworten (N = 68!) beriicksichtigt werden. Ver-
mutlich ist ein Teil der nicht gegebenen Antworten auf das generelle Fehlen oder die Nichtinan-
spruchnahme psychosozialer Betreuung zurickzufihren.

Entsprechend gaben wenige Eltern an, tatsachlich psychologische Unterstiitzung in Anspruch ge-
nommen zu haben, obwohl die meisten auf entsprechende Mdoglichkeiten hingewiesen worden
waren. Die Freitexte lieferten als Erklarungsansatz, dass es an spezifisch auf die Situation der
Familien hin ausgebildeten Psychologen bzw. entsprechend zugeschnittenen Programmen man-
geln kdnnte. Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang der relativ hohe Anteil der psycholo-
gische Hilfe in Anspruch nehmenden alleinerziehenden Miitter; ein Indiz flir den besonders fir
sie bestehenden Bedarf an einfiihlender und mental starkender Betreuung.

Beziiglich des Ubergangs von der Jugend- zur Erwachsenenmedizin kénnen aufgrund der gerin-
gen Zahl an Familien mit entsprechenden Erfahrungen lediglich die Freitexte Hinweise auf mog-
liche Problemfelder geben. Neben einigen positiven Beschreibungen des Transitionsprozesses,
scheint es hiufig an institutionalisierten Strukturen zu mangeln, an denen entlang sich der Uber-
gang vollfiihren l3sst. Es fehlen Ubergangsphasen, in denen abgebende und aufnehmende Ein-
richtung fiir die Gewiahrleistung einer geordneten Ubergabe und einer vollstindigen Informa-
tionslibertragung noch eine Zeit zusammenarbeiten.

Beratung und Information

Ein positives Bild zeichnen in der Gesamtschau die Ergebnisse zur Zufriedenheit insgesamt mit
Information und Beratung. Uber 70 % der Eltern waren insgesamt zufrieden oder eher zufrieden.

Bei ndherer Betrachtung ergibt sich allerdings ein deutlich differenzierteres Bild. So gaben knapp
Uber die Halfte der Mitter mit Partner im Haushalt und 60% der alleinerziehenden Mitter an,
nicht bzw. eher nicht auf moégliche Hilfen oder Hilfsangebote hingewiesen worden zu sein. Besta-
tigt wurde dieses Ergebnis durch diverse freie Kommentare mit dem Tenor, man miisse sich um
Informationen selber kiimmern, bzw. Beratung und Information misse aktiv eingefordert wer-
den. Entsprechend stufte die Mehrheit der befragten Haushalte ihr Wissen zu rechtlichen Rege-
lungen hinsichtlich moglicher Leistungen als eher gering ein.

Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang auRerdem die, gemal der Mehrzahl der befragten
Eltern, geringe Rolle der Kranken- und Pflegekassen im Hinblick auf Information und Beratung.

1 1m Vergleich: Antworten hinsichtlich der Verbesserung/Verschlechterung der medizinischen Versorgung: N = 94,
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Hier scheint fur die Krankenkassen grof3es Potenzial zu bestehen, sich noch starker in die Betreu-
ung der Familien einzubringen.

Weitere Moglichkeiten zur Verbesserung bestehen den Eltern zu Folge in der Zusammenarbeit
zwischen den an der Verwaltung und Betreuung der Familien beteiligten Institutionen (Amter,
Behorden, Krankenkassen, etc.). Diese wurde von der Mehrzahl der Eltern eher negativ bewertet.
Auch hier finden sich, gemaR diesbezlglicher Freitexte, insbesondere fiir die Krankenkassen An-
satzpunkte ihre Moglichkeiten zur Verbesserung der Situation der Familien besser auszuschop-
fen.

Die Stellung von Antrigen bei Behérden und Amtern wird von der Mehrzahl der Familien als be-
lastend empfundenen. Ein Drittel der Haushalte hat aufgrund dessen bereits auf Antragstellun-
gen fir Versorgungsleistungen verzichtet. Bei den alleinerziehenden Mittern ist es sogar fast die
Halfte. Letzteres gibt insofern Bedenken, wenn man beriicksichtigt, dass Alleinerziehende per se
ein viel hoheres Risiko haben, in prekare Verhaltnisse zu geraten und einen héheren Unterstiit-
zungsbedarf haben als die meisten Zwei-Eltern-Familien.

Uber drei Viertel der befragten Eltern gaben zudem an, Informationen nicht gebiindelt von einer
Stelle zu erhalten. Hier scheint nach wie vor ein hohes Entwicklungspotenzial zu bestehen. Es
wird interessant sein zu sehen, ob und wie sich die zukilinftigen Stellen der Ergdnzenden Unab-
hangigen Teilhabeberatung (EUTB) und der bereits weitgehend etablierten Pflegestiitzpunkte
entwickeln werden.

Kontakt zu anderen betroffenen Familien

Deutlich Gber die Halfte der befragten Familien hatten liber Selbsthilfeorganisationen Kontakt zu
anderen betroffenen Familien. Dies ist im Vergleich zu anderen Indikationen ein hoher Anteil,
der durch die Rekrutierungswege begriindet sein diirfte, denn die Erhebung wurde durch eine
Selbsthilfeorganisation initiiert. Ein weiterer Erklarungsansatz kdénnte darin liegen, dass auf
Grundlage der Grunderkrankung einerseits und die in den allermeisten Fallen bereits erfolgte
Transplantation andererseits potenziell mehrere ,Zielorganisationen” moglich sind, in denen die
Familien mit dhnlich Betroffenen zusammenkommen. Bemerkenswert ist die wiederholt in den
Freitexten zur Beratung und Information zum Ausdruck gebrachte grof3e Bedeutung des Kontak-
tes zu anderen Familien. Er wird von den Familien in vielfacher Hinsicht als hilfreich und unter-
stltzend erlebt.

Wohlbefinden und psychosoziale Situation

Das Wohlbefinden der Kinder war von der deutlichen Mehrzahl der Befragten positiv bewertet
worden.

Die Kinder zeigten sich den Ergebnissen der Eltern- als auch der Selbstbefragung zufolge in der
Schule als recht gut integriert. Auch die Teilhabe, was die Teilnahme am Sportunterricht und an
Aktivitaten wie Wandertagen oder Klassenreisen betrifft, wurde weit liberwiegend positiv be-
wertet.
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Allerdings scheinen sich zwei Problemfelder der betroffenen Kinder herauszustellen, die bevor-
zugte Aufmerksamkeit verdienen.

Die Schulsituation betreffend waren anndhernd die Halfte der Vater und tiber ein Drittel der Mit-
ter der Einschatzung, die Krankheit werfe das Kind in seinen Leistungen zurlick. Die Antworten
zur Bewaltigung des Schulstoffs, zum Zurechtkommen und zur Aufmerksamkeit in der Schule fie-
len in ihrer Tendenz dhnlich aus. Hier gilt es den moglichen Ursachen individuell auf den Grund
zu gehen. Moglicherweise liegen die Schwierigkeiten in vermehrten krankheitsbedingten Fehl-
zeiten begriindet. Sie kdnnten auBerdem Folge unerwiinschter medikamentéser Nebenwirkun-
gen oder direkter Auswirkungen der Erkrankung auf die kognitive Leistungsfahigkeit sein. Nahe-
ren Aufschluss boten vergleichende Untersuchungen mit normierten Stichproben.

Des Weiteren hat sich aus den Antworten auf verschiedene Fragen der Erhebung (aus dem Fra-
genblock zur Lebensqualitat, zu den Starken und Schwachen und zu Freunden) der Umgang mit
Gleichaltrigen als tendenziell problembehaftet herauskristallisiert. Hier wiirde sich in weiteren
Auswertungen eine, bezogen auf Altersstufen, differenzierte Analyse anbieten. Mégliche in die-
sem Zusammenhang zu diskutierende Ursachen kdnnten in einem geringen Selbstwertgefiihl we-
gen schlechterer Schulleistungen, empfundener Defizite in der dulleren Erscheinung und emp-
fundener oder auch vermittelter Ausgrenzung aufgrund von , Andersartigkeit” sein. Die zwei
letztgenannten Punkte waren ein Ergebnis aus den Antworten zum Leben mit der Transplanta-
tion.

Hinsichtlich der familidren Situation war das Familienklima verglichen mit einer deutschen Norm-
stichprobe als geringfiigig besser ermittelt worden. Auch die Befragung zur familidren Belastung
der Zwei-Eltern-Haushalte ergab, dass die Erkrankung mehrheitlich einen starkenden Effekt auf
den familidaren Zusammenhalt hatte. Die Einbeziehung der Freitexte insbesondere auch der al-
leinerziehenden Mitter verdeutlichte jedoch, dass mit den akuten Belastungen durch die Krank-
heit bzw. Transplantation auch ein erhéhtes Risiko fiir das Scheitern der Partnerschaft verbunden
sein kann.

Ferner war die Belastung der Mitter in Verbindung mit der von ihnen haufig eingenommenen
Rolle als ,,Familienkiimmerin® im Vergleich zu den Vatern als wesentlich héher erkannt worden.
So sind es auch die Mutter, die beruflich eher zurticksteckten als die Vater.

Geschwisterkinder

Die Geschwister empfanden sich mehrheitlich durch die Eltern wertgeschatzt. Das Verhaltnis zwi-
schen ihnen und den betroffenen Kindern wurde tGberwiegend positiv beschrieben. Allerdings
fanden sich beziglich der Fragen zu etwaig empfundener Wut, Traurigkeit oder Enttduschung
aufgrund eines Mehr an Zuwendung fur den betroffenen Bruder / die betroffene Schwester bzw.
die Geschwister auch Anhaltspunkte fir eine von einigen Geschwisterkindern gefiihlte Vernach-
lassigung. Einschrankend sei allerdings erwahnt, dass insbesondere in diesem Setting ein Ver-
gleich zwischen betroffenen Kindern und Geschwistern nur eingeschrankt Aussagen zuldsst, da
sich die Angaben der betroffenen Kinder auf mehrere Geschwister beziehen kénnen, diejenigen
der Geschwister jedoch nur auf das betroffene Kind zielen.
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Im Vergleich zu einer Normstichprobe von Familien mit behinderten Kindern lag die Belastung
der Geschwisterkinder in der Familie etwas hoher. Ihre selbsteingeschatzte Gesundheit lag nur
geringfligig hoher als die der betroffenen Kinder. Hinsichtlich der psychosozialen Kompetenzen
lag die Anzahl der Geschwisterkinder mit grenzwertigen bzw. auffdlligen Werten in den Dimen-
sionen emotionale Probleme, Verhaltensauffdlligkeiten und Hyperaktivitdt sogar tiber denen ih-
rer transplantierten Briider und Schwestern.

In der Gesamtbetrachtung geben die Ergebnisse Anlass bei zukiinftigen MaBnahmen, Interven-
tionen und Versorgungsleistungen insbesondere die Situation der Geschwisterkinder verstarkt in
den Fokus zu riicken.

Gefiihle gegeniiber Organspende und dem Spender

Bemerkenswert im Hinblick auf den emotionalen Umgang mit der Transplantation und dem Or-
ganspender sind die deutlichen Unterschiede in den Antworttendenzen zwischen den Eltern und
den betroffenen Kindern bei den Fragen zur Dankbarkeit gegeniiber dem Spender und zur Ver-
antwortung fir die eigene Gesundheit. Entsprechende Gefiihle seitens der Kinder wurden von
deutlich mehr Kindern bestatigt als von Eltern angenommen. Ungeachtet dessen, ob dem Unter-
schied eine tatsachlich falsche Einschatzung der Eltern zugrunde liegt, oder die GréRRe der Abwei-
chungen in den Antworten aus der seitens der Kinder vermuteten sozialen Erwartungshaltung
und Erwiinschtheit von Dankbarkeit und besonderer Verantwortung resultiert; die Antworten
kénnten auf eine weitere sich erst zuklnftig manifestierende psychische Belastungsquelle fir die
Kinder hindeuten.
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Handlungsempfehlungen

In den meisten Bereichen sind die Ergebnisse positiv und erfreulich. Dennoch kénnen auf Grund-
lage der Erfahrungen der Familien folgende Empfehlungen und Ideen skizziert werden:

Weiterer Ausbau des Fallmanagements an versorgenden medizinischen Einrichtungen wie
Transplantationszentren. Die in den letzten Jahren an vielen Kliniken nicht zuletzt aus Griinden
der Wirtschaftlichkeit implementierten Fallmanager koordinieren den Aufenthalt und die Be-
handlungen des Patienten an der Einrichtung und kiimmern sich in Zusammenarbeit mit dem
Sozialdient um weitere nach der Entlassung etwaig notwendige MaRnahmen (z. B. Rehabilita-
tion). Sie dienen als feste Ansprechpartner fir die Patienten und ihre Familien. Beim Fallmanager
laufen alle Informationen zusammen und stehen sowohl fiir die betreuenden Arzte als auch fiir
die Familien zur Verfiigung. Haufige Wechsel der behandelnden Arzte kénnten so in ihrer Unsi-
cherheit und Gefiihle der Unverbindlichkeit erzeugenden Wirkung abgeschwacht werden. Insbe-
sondere fur Transplantationspatienten mit haufigeren Klinikaufenthalten kénnten fest zugeord-
nete Fallmanager (iber stationdre Perioden hinweg von Vorteil sein. Im Interesse der betroffenen
Kinder und ihrer Familien sollten bei der Zielsetzung des Case Managements Kriterien der Pati-
entenzufriedenheit jene der Wirtschaftlichkeit mindestens aufwiegen.

Schulungen der Arzte auf transplantationsspezifisch psychologische Bedarfe der Eltern und ih-
rer erkrankten Kinder. Insbesondere Trainings in patientenorientierter Gesprachsfihrung konn-
ten gegebenenfalls helfen, den Eltern ein Stiick geflhlter Kontrolle Gber die Situation zuriickzu-
geben.

Ausbau von an den spezifischen Bedarfen der Familien ausgerichteter psychologischer und psy-
chosozialer Betreuung und Implementierung in den Versorgungsstandard. Hierzu zahlt zum Bei-
spiel auch der Einsatz speziell traumabewaltigungstherapeutisch ausgebildeter Psychotherapeu-
ten. Therapeutische Maoglichkeiten sollten fiir alle Familienmitglieder zur Verfligung stehen.

Starkung des Selbstvertrauens der betroffenen Kinder. Hinsichtlich der betroffenen Kinder
scheint ein wichtiger Aspekt die Starkung des Selbstwertgefiihls und des Selbstvertrauens zu sein.
Diese sind wichtig fir den Kontakt zu Gleichaltrigen und den Aufbau von Freundschaften.

Starkung der Geschwisterkinder. Nicht zuletzt sollte es im Rahmen der psychologischen und the-
rapeutischen Betreuung der Familien auch darum gehen, auf die Bedarfe der Geschwisterkinder
einzugehen. Ziel muss es sein, ihre Position innerhalb der Familien zu starken, um der Gefahr
einer Vernachlassigung ihrer Bedrfnisse nach Zuwendung entgegenzuwirken.

Verbesserung der Zusammenarbeit zwischen den an der Versorgung beteiligten Institutionen
und Entbiirokratisierung. Entscheidungs- und Verfahrenswege sollten transparent, verlasslich
und nachvollziehbar sein. Auch hier wiirde sich eine Information biindelnde, federfiihrende In-
stitution anbieten, die den Familien als primarer Kontakt dient. Eine solche Stelle ware dann auch
zustandig flr Hilfestellungen bei der Stellung von Antragen und fir die Information der Familien
iber mégliche Versorgungsleistungen bzw. entsprechender Neuerungen und gesetzlicher Ande-
rungen. Generell kime den Familien sicherlich eine Entbiirokratisierung von Antragen und ihrer
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Bearbeitung zu gute. Auch die Kranken- und Pflegekassen sind in diesem Zusammenhang ange-
sprochen, ihre Potenziale in Sachen Beratung, Information und Leistungsgewahrung zur Verbes-
serung der Situation der Familien voll auszuschopfen.

Stiitzung des Zusammenhalts von Familien von offizieller Seite. Familien konnen emotionalen
Halt spenden und fungieren gewissermalien als kleinste Betreuungs- und Versorgungseinheit. Ein
ausgewogenes Beziehungsgeflecht innerhalb der Familie ist wichtig fir die Gesundheit aller sei-
ner Mitglieder. Ferner gilt es, den Kontakt zwischen betroffenen Familien zu férdern. In diesem
Zusammenhang ist es wichtig, betroffene Familien auf die Méglichkeiten durch Selbsthilfeorga-
nisationen aufmerksam zu machen. Sie spielen eine wichtige Rolle hinsichtlich Beratung und In-
formation. Die Forderung von Selbsthilfe und durch sie organisierte Events wie Familienfreizeiten
und Tagungen sind von grof3er Bedeutung. Hier erfahren die Familien und die betroffenen Kinder,
dass sie mit ihren Problemen nicht allein sind, sie bieten Information, Spal3, Erholung und starken
den Zusammenhalt innerhalb sowie zwischen den Familien.

Zeitliche Entlastung der Eltern. An den vorherigen Punkt anknipfend kann diese sich positiv auf
die Elternbeziehung auswirken. Es bleibt Raum fiir die Pflege der partnerschaftlichen Beziehung
und Intimitdt. Das Zusammengehorigkeitsgefiihl wird gestarkt und dadurch auch der Teamgeist
fir die gemeinsame Familienbetreuung und -versorgung gekraftigt. In diesem Zusammenhang
seien die Neuerungen durch das Pflegestarkungsgesetz mit seiner starker auf lebensweltliche
Unterstilitzungsbedarfe ausgerichteten Definition von Pflegebediirftigkeit genannt. Durch diese
wurde auch der Zugang zu pflegekassenfinanzierten Kinderbetreuungsleistungen bereits erheb-
lich vereinfacht.

Entlastung der Miitter und Bestarkung der Vater. Auch heute scheinen Initiativen zur Entlastung
der Mtter noch nétig. Sie sollten auf die Starkung des Bewusstseins hinwirken, dass Mittern
nicht per se die Rolle der Familienkiimmerin zugewiesen ist. Zum einen sollten die Mtter ermu-
tigt werden, Zustandigkeiten und Verantwortung abzugeben. Auf der anderen Seite sollten Vater
bestarkt werden, diese fir sich einzufordern. Hilfreich ware in diesem Sinne auch eine weitere
gesellschaftliche, sozial- und arbeitsrechtliche Offnung bzw. Akzeptanz hin zu beispielsweise fle-
xibleren Arbeitszeitmodellen und Auszeiten fir Pflegezeiten flir Mitter und Vater.

Verbesserung der Situation alleinerziehender Miitter. Insgesamt sollte bei allen MaBnahmen
die besondere Belastungssituation von alleinerziehenden Eltern beriicksichtigt werden.

Ausrichtung von Férderprogrammen an Schulen an den spezifischen Bedarfen der betroffenen
Kinder. Es missen tragfahige Losungen fiir die Kompensation langer Fehlzeiten gefunden wer-
den. Ein Ansatz kénnte in der verstarkten Implementierung von Moglichkeiten des Online-Unter-
richts liegen. Weitere Studien sind nétig, um Aufschluss Gber den Charakter moglicher kognitiver
Beeintrachtigungen und deren Ursachen zu bekommen. Die Ergebnisse konnen helfen, die Leis-
tungsdefizite durch individuelle punktgenaue Férderung auszugleichen oder abzumildern.

Aufklirung und Sensibilisierung der breiteren Offentlichkeit. Insgesamt ist weitere Aufklarung
und Sensibilisierung der breiteren Offentlichkeit iber die besondere Situation der Familien mit
organtransplantierten Kindern férderlich.
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