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In dieser Arbeit wird aus Grinden der leichteren Lesbarkeit auf eine geschlechterspezifische
Differenzierung verzichtet wie etwa Proband/Probandin. Die Begriffe gelten im Sinne der
Gleichbehandlung fur beide Geschlechter (BMFSFJ 2010).
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1 Einleitung

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat hat sich als Indikator fir die Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen in der medizinischen und psychologischen Forschung etabliert (Bullinger
und Ravens-Sieberer 1995, Bullinger et al. 2007, Matza et al. 2004, Ravens-Sieberer et al.
2007a). Auch bei jungen Menschen mit Kleinwuchs gewinnt das Thema Lebensqualitat an
Bedeutung (Al-Uzri et al. 2013, Britt et al. 2009, Bullinger et al. 2009, Bullinger et al. 2013,
Quitmann et al. 2012, Silva et al. 2013, Stephen et al. 2011, Theunissen et al. 2002).

In der Bevdlkerung sind entsprechend der statistischen Verteilung der KérpergrofRe etwa drei
Prozent aller Kinder und Jugendlichen kleinwlichsig (AWMF 2010). Nach Schatzungen des
Bundesverbandes Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e.V. (BKMF) leben circa
100000 Kleinwiichsige in der Bundesrepublik Deutschland (BKMF 2014). Ein Wachstumshor-
monmangel (growth hormone deficiency, GHD) ist eine mdgliche Ursache fur eine verminderte
Korpergrolde, welche zwischen 70 und 150 cm im Erwachsenenalter liegt (BKMF 2014, Noeker
2009b). Beim idiopathischen Kleinwuchs (idiopathic short stature, ISS) ist die Ursache des
Kleinwuchses nicht bekannt (Ranke 1996).

Die Forschungsergebnisse zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kleinwtichsiger Kinder
und Jugendlicher sind uneinheitlich. Einerseits wird von gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tatseinschrankungen bei kleinwilichsigen Kindern und Jugendlichen berichtet (Geisler et al.
2012, Quitmann et al. 2012, Stephen et al. 2011, Tanaka et al. 2009, Visser-van Balen et al.
2006). Dabei werden neben korperlichen (Al-Uzri et al. 2013, Stephen et al. 2011) und sozialen
Schwierigkeiten (Lem et al. 2012, Quitmann et al. 2012, Tanaka et al. 2009, Visser-van Balen
et al. 2006, Yokoya 1992) auch emotionale Probleme (Bullinger et al. 2013, Geisler et al. 2012,
Steinhausen et al. 2000, Stephen et al. 2011) und kognitive Beeintrachtigungen (Stephen et
al. 2011) bei kleinwtichsigen Kindern und Jugendlichen beschrieben. Anderseits wird betont,
dass Einschrankungen im Entwicklungsverlauf generell zu erwarten und nicht klinisch relevant
sind (Sandberg und Voss 2002).

Die vorliegende Arbeit verfolgt vier Hauptziele: Die Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat kleinwlchsiger Kinder und Jugendlicher mit GHD und ISS aus Elternperspek-
tive. Den Vergleich der elterlichen Lebensqualitatsbeurteilung in Bezug auf kleinwiichsige und
normalwtichsige Kinder. Prifung der Unterschiede in der Lebensqualitat aus Elternperspektive

auf Geschlechter, Alters- und Diagnosegruppen sowie den Behandlungsstatus (d.h. zwischen
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wachstumshormonbehandelten und wachstumshormonunbehandelten Kindern und Jugendli-
chen). Erfassung der Elternsicht in Bezug auf die wahrgenommenen Auswirkungen des Klein-
wuchses auf die Eltern und Unterstiitzungsmaéglichkeiten fir ihre Kinder.

Mithilfe der gewonnenen Daten sollen langfristig vorhandene Versorgungsmaglichkeiten und
Hilfsangebote sowie individuelle Fordermalinahmen fir kleinwichsige Kinder und Jugendliche

besser gestaltet werden.

Der Fokus dieser Arbeit liegt auf der Elternperspektive, Daten zum Selbstbericht der Kinder
werden anderweitig ausgewertet. Wenn auch die Sicht der Kinder bei der Erfassung der
Lebensqualitat im Vordergrund steht, kdnnen Eltern um eine Beurteilung der Lebensqualitat
ihrer Kinder gebeten werden (Bullinger 2009, Eiser und Morse 2001, Jokovic et al. 2004). El-
tern stellen primare Bezugs- und Bindungspersonen dar. Sie erleben ihre Kinder in ihrer Ent-
wicklungsphase und ihrem Wachstumsprozess und ihr Urteil kann die kindliche Sicht ergénzen
(Noeker und Petermann 2013).

Die vorliegende Arbeit wurde im Rahmen des internationalen QoLISSY (Quality of Life In Short
Stature Youth)-Forschungsprojektes durchgefiihrt und bezieht sich auf die in Deutschland
erhobenen Daten von 33 Eltern kleinwtchsiger Kinder und Jugendlicher mit GHD und ISS.
Ziel der QoLISSY-Studie war es, ein internationales Instrument zur Erfassung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat von kleinwiichsigen Kindern aus Kinder- und Elternperspek-
tive zu entwickeln (QoLISSY_Group Europe 2013). Aus dem in der Studie erhobenen
Datensatz entstanden verschiedene Qualifikationsarbeiten (Behncke 2011, Uhlemann 2011,
Witt 2012).

Das Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie der Universitat Hamburg war fur die
Projektkoordination des QoLISSY-Projektes zustandig. Die vorliegende Doktorarbeit nutzte
den deutschen Datensatz und ist in Zusammenarbeit mit der Abteilung fir Medizinische Psy-

chologie und Medizinische Soziologie der Georg-August-Universitat Gottingen entstanden.

Im nachfolgenden Abschnitt wird auf den theoretischen Hintergrund dieser Arbeit eingegan-
gen. Es folgt die Beschreibung des methodischen Teils, anschliel3end werden die Ergebnisse

dargestellt. Im letzten Teil werden die Ergebnisse diskutiert, analysiert und ein Fazit gezogen.
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2 Theoretischer Hintergrund

Im Folgenden werden die theoretischen Grundlagen dargestellt. Es werden die Erkrankung
Kleinwuchs und die Krankheitshilder GHD und ISS erlautert. Zudem wird ein Uberblick tber
Arbeiten im Bereich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Kindern gegeben. Am
Ende des Kapitels wird auf die Fragestellungen und Hypothesen dieser Doktorarbeit einge-

gangen.

2.1 Kleinwuchs

,Non statim pusillum est, si quid maximo minus est.” ,Es ist nicht gleich winzig, was weniger als sehr grof3 ist"

(Seneca, Epistulae morales XVI 100,9).

Das GroRenwachstum ist mit der Gesundheit eines Kindes assoziiert (Bramswig 2007,
Eiholzer 2001, Mobbs 2005) und wird als ein komplexer Entwicklungsprozess angesehen, der
durch genetische, intrauterine, hormonelle, ernahrungsbezogene und auch psychosoziale
Komponenten gesteuert wird (Noeker 2009b). Liegt die Korpergré3e zwischen der dritten und
der 97. Perzentile in der entsprechenden Altersgruppe, kann man von normalem Wachstum
sprechen, drei Prozent der Population sind kleinwtichsig (Bramswig 2007). Abweichungen in
der Perzentilen nach unten sind diagnostisch abzuklaren, um einen mdglichen Kleinwuchs
festzustellen (Bettendorf 2000). Wenn bei klinischen Untersuchungen die Messwerte mehr als
zwei Standardabweichungen (SD) unterhalb des populations-, alters- und geschlechtsspezifi-
schen Mittelwertes fur die Kérpergré3e liegen, handelt es sich um Kleinwuchs (Ranke 1996).

Nach Schatzungen des Bundesverbandes Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e.V.
(BKMF) leben circa 100000 Kleinwiichsige in der Bundesrepublik Deutschland (BKMF 2014).
Vielféltige Ursachen flr einen Kleinwuchs sind méglich (Bramswig 2007, Mobbs 2005). In den
meisten Fallen liegt eine normvariante Wachstumsretardation vor; Kleinwuchs kann aber auch
eine Folge von heterogenen Krankheitsbildern sein (Noeker 2009b). Eine natirliche Variabili-
tat in Bezug auf Grol3e und Gewicht ist von einer pathologischen Ursache zu unterscheiden,
denn normales Wachstum beinhaltet in der Regel kleinere, normalgrof3e und grofRe Menschen
(Bramswig 2007).

Neben GHD und ISS, welche in nachfolgenden Abschnitten dargestellt werden, werden in der

Literatur weitere Kleinwuchsformen beschrieben (siehe Abbildung 1).
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Abbildung 1: Kleinwuchsformen, modifiziert nach Noeker 2009b, S. 180-1
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2.1.1 Wachstumshormonmangel (GHD)

Liegt ein Mangel oder ein Fehlen des menschlichen Wachstumshormons (hGH) vor, fuhrt dies
zu einem Wachstumshormonmangel und zu einer Wachstumsstagnation (Ranke und Bierich
1987). Ein Wachstumshormonmangel (growth hormone deficiency, GHD) bei Kindern und Ju-
gendlichen wird mit einer Pravalenz von circa 1:4000 bis 1:10000 angegeben (Sizonenko et
al. 2001, Thomas et al. 2004). Das hGH nimmt eine bedeutsame Rolle im Langenwachstum
und der GréRenzunahme ein (Rosenbloom 2007, Wuster 1995). Neben einem genetischen
Defekt, einer idiopathischen hGH-Defizienz oder einer Fehlbildung des Gehirns konnen Infek-
tionen, Traumata und Tumoren sowie vorangegangene Operationen oder Bestrahlungen zu

Schéadigungen fuhren und einen Kleinwuchs nach sich ziehen (Binder et al. 2009).

Diagnostisch wird GHD entweder durch eine Veranderung in der Wachstumsgeschwindigkeit
oder durch endokrinologische Bestimmungen festgestellt (Binder et al. 2009). Auxologische
sowie klinische Befunde geben erste Hinweise auf einen Wachstumshormonmangel (Binder
et al. 2009, Eiholzer 2001, Kamboj 2005). Hier kénnen Normwerttabellen von GroRe und
Knochenreifung entsprechend dem Entwicklungsalter herangezogen werden, um das Wachs-
tumsverhalten in der padiatrischen Praxis zu beurteilen (Ranke und Bierich 1987). Die regel-
mafige und genaue Messung der KorpergroR3e ist fiur die Friherkennung der Erkrankung

Voraussetzung (Hoepffner et al. 2011, Ranke und Bierich 1987).

Eine Stagnation im Wachstum kann potentiell mit einer Erkrankung assoziiert sein (Noeker
2009b). Eine Niereninsuffizienz oder eine Zdliakie sind auszuschliel3en (Eiholzer 2001). Exis-
tieren Auffalligkeiten, sind weitere laborchemische und réntgenologische Untersuchungen
durchzufiihren (Binder et al. 2009, Ranke und Bierich 1987).

Wird eine Erniedrigung von IGF-1/3 (insulin-like growth factor-1/3) gemessen, sollten aufgrund
einer Abhangigkeit zwischen der vorliegenden hGH-Sekretion und der Serumkonzentration
von IGF-1/3 Stimulationstests des hGHs durchgefiihrt werden (Binder et al. 2009, Underwood
et al. 1994).

Neben einer verringerten Korpergréf3e und einer reduzierten Wachstumsgeschwindigkeit bis
hin zur Wachstumsstagnation (Mullis und Janner 2009, Ranke und Bierich 1987) sowie einer
relativen Adipositas (Ranke und Bierich 1987) mit stammbetonter Fettverteilung (Mullis und
Janner 2009) sind Veranderungen in der Knochenzusammensetzung moglich (Kaufman et al.
1992, Ranke und Bierich 1987). Kennzeichnend fiir GHD sind eine geringere Muskelentwick-
lung, feine Haare, eine diinne Haut sowie kleine Hande und FulRe. Haufig liegt ein puppen-

ahnliches AuReres vor (Ranke und Bierich 1987).
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Je friher die Diagnose gestellt und therapeutische MalRnahmen ergriffen werden kénnen,
desto groRer ist die Wahrscheinlichkeit, dass durch geeignete Therapiemal3ihahmen Erfolge
im Langenwachstum zu erzielen sind (Hoepffner et al. 2011, Ranke und Bierich 1987). GHD
kann mit Wachstumshormonen (GH) behandelt werden (Bramswig 2007, Clayton et al. 2007,
Luger 2007, Wilson et al. 2003). Hauptziel der Therapie ist das Erreichen einer normentspre-
chenden Korpergrolie, eine Verbesserung von assoziierten Symptomen und die Erméglichung

eines normalen sozialen Lebens im Alltag (Tanaka et al. 2002).

Da der Zeitraum der Behandlung des Kleinwuchses begrenzt und das Alter des Kindes bei
Therapiebeginn maf3geblich fir den Behandlungserfolg ist (Westphal und Lindberg 2008), wird
ein moglichst frihzeitiger Beginn der Behandlung angestrebt (Hoepffner et al. 2011, Westphal
und Lindberg 2008). Die Therapie sollte bis zum Ende des Wachstums durchgefihrt werden
(Stolecke 1997), eine psychologische Betreuung und Beratung der betroffenen Kinder und
Jugendlichen sowie deren Eltern stellt eine zuséatzliche Hilfestellung dar und sollte in das Be-
handlungsschema integriert sein (AWMF 2010, Noeker 2009b). Die Unterstiitzung durch Pa-
tienteneduktion, Einbeziehung von Angeboten der Selbsthilfe sowie eine Verhaltenstherapie
bei kleinwlchsigen Kindern sind méglich (Noeker 2009b).

Eine standardisierte und konsequent durchgefiihrte Diagnostik und ein frither Therapiebeginn
sind fur einen Erfolg kennzeichnend. Insgesamt ist der Nutzen gegentber den Risiken der
Therapie zusammen mit den Beteiligten zu klaren. Wenn eine Behandlung mit GH geplant ist,
sollten Ziele und Auswirkungen der Behandlung erfasst werden (Gubitosi-Klug und Cuttler
2005).
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2.1.2 Idiopathischer Kleinwuchs (ISS)

"Today, it is acknowledged that the non-GH-deficient child's central concern is identical to that of the child with
GHD, namely, “l am short and | would like to be taller" (Allen und Fost 2004, S. 648).

Idiopathischer Kleinwuchs (idiopathic short stature, ISS) stellt die haufigste Kleinwuchsform
dar (Ranke 1996) und ist allgemein dadurch gekennzeichnet, dass keine Krankheitsursachen
bekannt sind (Lee 2006, Ranke 1996, Schmidt 2007). Charakteristisch fur diese Form des
Kleinwuchses sind eine normale Kdrpergrof3e bei Geburt, normale Korperproportionen sowie
keine Abweichungen von der normalen Wachstumsgeschwindigkeit. Zudem liegen keine St6-
rungen im Hormonhaushalt vor (Ranke 1996), die Wachstumshormonausschuittung ist im
Gegensatz zu GHD suffizient (Cohen et al. 2008).

In den letzten Jahren wurden jedoch Erklarungsmodelle fiir ISS beschrieben (Chernausek
2011, Gubitosi-Klug und Cuttler 2005, Wit 2011). Anomalien und Mutation von Genen, welche
in der Wirkungskaskade des hGHs beteiligt sind, kbnnen Veranderungen im Wachstumsver-
halten herbeiftihren (Chernausek 2011, Kant et al. 2003, Wit 2011). Es wird angenommen,
dass bei etwa einem bis flinf Prozent der Betroffenen diese Veranderungen ein Grund fir den
Kleinwuchs seien (Attie 2000).

Ist ein Kind auffallig klein, werden diagnostische Mal3nahmen, wie in Abschnitt 2.1.1 beschrie-
ben, durchgefiihrt, um die Ursache fur den vorliegenden Kleinwuchs zu identifizieren. Die Di-
agnostik erfolgt nach Ausschluss anderer Erkrankungen auf die der Kleinwuchs rickfuhrbar
ist (Gubitosi-Klug und Cuttler 2005). Neben GHD sind dies unter anderem genetische oder
chronisch-somatische Krankheiten (Cohen et al. 2008, Gubitosi-Klug und Cuttler 2005) (siehe
Abbildung 1). Liegen keine Befunde vor, ist die Diagnose ISS zu stellen (Ranke 1996, Wit et
al. 2008).

Hormonsubstitution ist bei Kindern mit ISS mdglich und wird in mehreren Landern bereits
durchgefihrt. In den USA werden Kinder mit ISS unter einer Korpergrol3e von SD < 2,25 mit
GH behandelt (Wit 2011). In Deutschland ist eine GH-Therapie bei dieser Diagnosegruppe
jedoch nicht zugelassen. Eine psychologische Beratung und Betreuung ist sowohl bei der The-
rapie von ISS als auch bei anderen Kleinwuchsformen, wichtig (Gubitosi-Klug und Cuttler
2005, Noeker 2009a).

Noeker (2009a) schlug dariber hinaus vor, zusatzlich zur familiaren Beratung eine kognitive
Verhaltenstherapie in die Therapiemal3inahmen mit einzubeziehen: Neben der Beschéftigung
mit verzerrter Wahrnehmung der Grol3e werde so kleinwuchsassoziierter Stress verringert und

es werde die Bewaltigung mit der Erkrankung durch Selbststarkung geférdert.
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2.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Nach Definition der World Health Organization (WHO) wird die Gesundheit eines Menschen
nicht nur durch die Abwesenheit von Krankheit bestimmt, sondern ist gleichbedeutend mit
physischem, psychischem und sozialem Wohlbefinden (WHO 1946).

Der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat wurde im medizinischen Bereich erst-
mals gegen Ende der 1970er Jahre genutzt (Patrick und Deyo 1989) und ist in Medizin,
Gesundheitswissenschaft und Psychologie inzwischen etabliert (Bullinger et al. 1991, Erhart
et al. 2005). In Abgrenzung von der vor allem in den Sozialwissenschaften erfassten
allgemeinen Lebensqualitat steht in der Medizin der Gesundheitsbezug im Vordergrund (De
Civita et al. 2005).

Es liegen verschiedene Anséatze zur Definition des Begriffes der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat vor (Bullinger und Ravens-Sieberer 1995, von Steinblchel et al. 2005c¢, von
Steinblichel et al. 1999b). Diese Arbeit bezieht sich auf die Definitionen der WHO (1946), von
Steinbiichel (1995) und Bullinger und Ravens-Sieberer (1995).

Konsens besteht dariiber, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitét ein mehrdimensio-
nales Konstrukt darstellt (Britt et al. 2009, Bullinger 1991, Bullinger und Ravens-Sieberer
1995, Radoschewski 2000, Vogels et al. 1998, von Steinbiichel 1995), welches die physi-
schen, psychisch-emotionalen, mentalen und sozialen Dimensionen einschlief3t. Dies gilt auch
fur die Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét von Kindern (Briitt et al. 2009,
Erhart et al. 2005, Rajmil et al. 2006, Ravens-Sieberer et al. 2007a, von Steinbtichel 1995).
Zudem werden die Kompetenz im Alltagsleben (Bullinger und Ravens-Sieberer 2006) und die
kognitive Funktionsfahigkeit (von Steinblchel 1995) als wichtige Komponenten der Lebens-

qualitat beschrieben.

Die WHO sieht die Lebensqualitat durch die subjektive Wahrnehmung eines Menschen bes-
timmt und versteht sie ,as individuals perception of their position in life in the context of the
culture and value systems in which they life and in relation to their goals, expectations,
standards and concerns” (WHO 1993, S. 2). Neben sozialen und umweltbezogenen sind
insbesondere subjektiv wahrgenommene Aspekte wie Wohlbefinden und Lebensfreude fur die

Erfassung der Lebensqualitat entscheidend (Diener und Sue 1997).

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt wird auch als ,subjektiv erlebte Gesundheit®
beschrieben (Bullinger und Ravens-Sieberer 2006, S. 24). Die eigene Wahrnehmung des

Gesundheitszustandes ist hier entscheidend (Biichi und Scheuer 2004, Bullinger und Ravens-
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Sieberer 2006, von Steinblichel et al. 1999a, von Steinbliichel et al. 2005b), kann aber auch
durch objektive Parameter und subjektives Empfinden erganzt werden (Felder-Puig et al.
2009, von Steinblchel 1995).

Die gesundheitshezogene Lebensqualitat wird im medizinischen Bereich verstanden als ein
»ganzer Komplex von Aspekten des Erlebens und Verhaltens von Patienten, der sich auch auf
Erkrankungen und die Therapie von Erkrankungen bezieht und der in einem direkteren und
umfassenderen Sinn als bisherige Zielkriterien in der Medizin das Ergebnis medizinischer
Behandlung auf die Betroffenen reflektieren soll“ (Bullinger und Ravens-Sieberer 1995, S.
391).

Kaplan und Anderson (1990) formulierten: ,We prefer the term ,health-related quality of life” to
refer to the impact of health conditions on function (Kaplan und Anderson 1990, S. 137-8). In
Bezug auf die Messung betonen Schumacher und Kollegen (2003): ,Unter
erhebungsmethodischen  Aspekten ist dabei wichtig zu beachten, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat ein latentes Konstrukt darstellt, das nicht direkt
beobachtbar ist, sondern nur indirekt Uber Indikatoren (emotionale Befindlichkeit, kdrperliche
Beschwerden und Schmerzen, korperliche Funktionen, soziale Interaktionen, kognitive
Funktionen, Lebenszufriedenheit) operationalisiert werden kann® (Schumacher et al. 2003,
S. 5).
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2.2.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen

Lebensqualitat ist ein Zielkriterium der Evaluation medizinischer Interventionen (Bullinger
1997, von Steinbichel et al. 1999b), das auch insbhesondere bei chronischen Erkrankungen
relevant ist (Radoschewski 2000, Schumacher et al. 2003) und im padiatrischen Bereich
zunehmend an Bedeutung gewinnt. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Kindern
und Jugendlichen stellt eine wichtige Grundlage fir das Wohlbefinden im Erwachsenenalter
dar (Bisegger et al. 2005).

Die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat bei Kindern ist komplexer als bei
Erwachsenen, da bei der Erfassung Perspektiven des Kindes, der Eltern und auch Erzieher
miteinbezogen werden (Baca et al. 2010). Die Fahigkeit zum Selbstbericht wurde Kindern in
der Vergangenheit haufig abgesprochen (Eiser und Morse 2001, Ravens-Sieberer 2000), da
sie durch Lese- und Verstandnisprobleme sowie mangelnde kognitive Fahigkeiten Fragen zu
ihrer Lebensqualitat nicht zuverlassig beantworten wiirden (Eiser und Morse 2001).

Insbesondere bei sehr jungen Patienten wurden daher oftmals Fremdbeurteilungsverfahren
gewahlt, wobei meistens die Miitter oder behandelnde Arzte die Bewertung abgaben (Ravens-
Sieberer 2000). Heute hat sich die Ansicht durchgesetzt, dass die Erfassung der Lebensqua-
litét bei lese- und schreibkompetenten Kindern im Selbstbericht erfolgen sollte (Bullinger und
Ravens-Sieberer 2006, Eiser und Morse 2001, Rajmil et al. 2013, Reeh et al. 2008, WHO
1993), wobei dies durch einen Elternbericht zu erganzen ist (Bullinger et al. 2007, De Civita et
al. 2005, Ravens-Sieberer 2000, Reeh et al. 2008, WHO 1993).

Da die Urteilsfahigkeit von Kindern zu Lebensqualitatsfragen aufgrund ihres Alters- und
Entwicklungsstandes eingeschrankt sein kann (Bullinger 2009, Bullinger und Ravens-Sieberer
2006, Jokovic et al. 2004) ist eine altersadaquate Fragebogenanpassung fur Kinder und
Jugendliche notwendig (Ravens-Sieberer et al. 2007b). Insbesondere bei Kindern unterhalb
des sechsten Lebensjahres erschweren Verstandnisschwierigkeiten die Befragungen
(Bullinger et al. 2007). Jedoch wurde in einer groRangelegten Studie mit 8591 Kindern festge-
stellt, dass bereits ab dem funften Lebensjahr mit altersentsprechenden Instrumenten ein
Selbstbericht der Kinder moglich sei (Varni et al. 2007).
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Die Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen
sind nicht mit denen von Erwachsenen gleichzusetzen (Bullinger und Ravens-Sieberer 1995,
Ravens-Sieberer 2000).

Bullinger und Kirchberger (1998) sehen neben krankheitsbedingten kérperlichen Beschwer-
den, die psychische Verfassung, erkrankungsbedingte funktionale Einschrankungen im
alltaglichen Leben sowie die soziale Komponente im Sinne zwischenmenschlicher Beziehun-
gen als bedeutsame Dimensionen an. Bei Kindern und Jugendlichen stellen zuséatzlich die
Selbstwahrnehmung, der Selbstwert sowie das schulische Wohlbefinden und die soziale
Einbindung eine wichtige Erganzung der Dimensionen gesundheitshezogener Lebensqualitat
dar (KIDSCREEN 2006, Rajmil et al. 2006). Ein Zusammenhang zwischen mentaler Gesund-
heit von Kindern und Jugendlichen und einer hohen gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
wurden festgestellt (Rajmil et al. 2009). Lebensqualitatsbeeinflussende Faktoren wie ,gesund-
heitsbezogene Kontrolliiberzeugungen sowie soziale Unterstitzung® sollten bei der Erhebung
einbezogen werden (Bullinger et al. 2007, S. 735-36). Insbesondere der soziobkonomische
Status, das familidre Umfeld und gleichaltrige Kontakte sind im sozialen Bereich bedeutsame
Determinanten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitédt bei Kindern und Jugendlichen
(Ravens-Sieberer 2000, Ravens-Sieberer et al. 20074, Villalonga-Olives et al. 2014).
Kdrperliche Beschwerden, Einschrankungen im gesundheitlichen und psychischen Bereich
sowie eine veranderte Kérperwahrnehmung wirkten sich in einer bevélkerungsreprasentativen
Survey zur gesundheitshezogenen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen in
Deutschland bei allen Teilnehmern zwischen dem siebten und 17. Lebensjahr negativ auf ihre
Lebensqualitdtsbewertungen aus (Ellert et al. 2014). In Abbildung 2 sind gesundheitsbezo-

gene Lebensqualitéatsdimensionen graphisch dargestellt.
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Abbildung 2: Mdgliche Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat von Kindern
und Jugendlichen, modifiziert durch Felder-Puig et al. 2009, S. 676 (Original zum Teil entnom-
men aus Rajmil et al. 2004)

Das Anpassungsverhalten hat Einfluss auf die Einschatzung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat von Kindern (Bullinger et al. 2014, Bullinger et al. 2007, Rohenkohl et al. 2014).
Bewaltigungsstrategien (,coping strategies®) stellen bedeutsame Moderatoren im Bereich der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern dar (Bullinger et al. 2013, Klein-Hel3ling
und Lohaus 2002, QoLISSY_Group_Europe 2013, Sawyer et al. 2004). ,Coping“ wird
verstanden als ,constantly changing cognitive and behavioural efforts to manage specific
external and/or internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of
the person” (Lazarus und Folkman 1984, S. 141).

Ein Zusammenhang von Krankheitsverarbeitung und Gesundheitszustand wurde bei Kindern
mit Fibromyalgie festgestellt (Schanberg et al. 1996). Ebenso wurden signifikante Zusammen-
hange zwischen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern mit Schmerzerfah-
rung und der Krankheitsverarbeitung beobachtet (Sawyer et al. 2004, Varni et al. 1996).
Adaptive Copingstrategien kdnnen das Wohlbefinden von Kindern und Jugendlichen im Alltag
positiv beeinflussen; allerdings kénnen auch maladaptive Bewaltigungsmethoden von Kindern
und Jugendlichen eingesetzt werden, die einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitat
haben (Klein-Hel3ling und Lohaus 2002).
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Bei kleinwiichsigen Kindern und Jugendlichen ist das Bewadltigungsverhalten als ein
potentieller Mediator der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt in die Messungen mit
einzubeziehen (Bullinger et al. 2013). Copingstrategien sind fir die gesundheitshezogene
Lebensqualitdt von kleinwlichsigen Kindern und Jugendlichen bedeutsam und sollten in
diesem Zusammenhang ebenfalls erhoben werden. Neben ,Vermeidung®, ,emotionaler Reak-
tion“ und ,Akzeptanz®, werden unter anderem ,Wunschdenken® und ,Distanz® als bedeutsame
Dimensionen der Bewadltigung bei Kindern und Jugendlichen identifiziert (Quitmann et al.
2015).

Verschiedene Studien berichteten bei Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankun-
gen eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat in unterschiedlichen Dimensionen
im Vergleich zu nicht erkrankten Kindern (Alonso et al. 2004, Brettschneider et al. 2013,
Bullinger und Ravens-Sieberer 2006).

Etwa zehn Prozent der Kinder und Jugendlichen in Deutschland leiden unter einer chronischen
somatischen oder psychischen Erkrankung (von Aster und Burger 2008). Dies kann eine Aus-
wirkung auf die Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen haben und kdrperliche und soziale
Aktivitaten verandern (Clarke und Eiser 2004, Holling et al. 2008, Raspe 2011).

Nicht nur fir die Beurteilung des Therapieergebnisses, sondern auch fir die Therapiegestal-
tung ist die Erfassung der gesundheitshezogenen Lebensqualitat von Kindern und Jugendli-
chen im medizinischen Versorgungssystem bedeutsam (Bullinger und Ravens-Sieberer
1995).

Um Gesundheit und Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen zu gewahrleisten oder
wieder herzustellen, kdnnen psychologische MaRnahmen in Anspruch genommen werden.
Diese Interventionen zielen in der Regel zu einer verbesserten Gesundheit (Ravens-Sieberer
2000). Weitere gesundheitspsychologische Forschung zum Wohlbefinden von chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen wird benétigt, um Interventionen zur Verbesserung der
subjektiven gesundheitsbezogenen Lebensqualitat planen und umsetzen zu kénnen (Bullinger
2009).
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2.2.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen

aus Elternperspektive

Elternaussagen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat stimmen nicht notwendigerweise
mit den Urteilen ihrer Kinder Gberein (Baca et al. 2010, Cremeens et al. 2006, Erling et al.
1994, Otero et al. 2012, Ravens-Sieberer 2000, Sattoe et al. 2012, Upton et al. 2008). Trotz
dieser Divergenz sind die Aussagen der Eltern bei der Beurteilung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat ihrer Kinder wertvoll, da sie bedeutsame Informationen liefern kbnnen (Jokovic
et al. 2004, Vogels et al. 1998). Fremdurteile von Eltern, Lehrern und Arzten stellen eine
unterstitzende und vervollstandigende Funktion fur die Wohlbefindensmessung von Kindern
dar (Eiser und Morse 2001).

Aktuelle Publikationen empfehlen, dass im péadiatrischen Bereich der Selbstbericht der Kinder
sowie der ,Proxybericht* der Eltern in die Beurteilung mit einzubeziehen sind (Bullinger et al.
2013, Bullinger et al. 2007, De Civita et al. 2005, Eiser und Morse 2001, Erling 2004, Ravens-
Sieberer 2000, Ronen et al. 2003, Sherifali und Pinelli 2007, Theunissen et al. 1998, Upton et
al. 2008). Beide Sichtweisen geben wichtige Einblicke in die gesundheitsbhezogene
Lebensqualitat von Kindern (Bullinger 2011, Stephen et al. 2011) und sind als sich ergdnzende

Informationsquellen zu betrachten (Baca et al. 2010).

Es gibt jedoch Situationen, in denen die Beurteilung der Lebensqualitat aus Kinderperspektive
nicht moéglich ist und die Elternsicht das einzige Beurteilungskriterium darstellt. Sind die Kinder
zu jung, fehlen notwendige kognitive Fahigkeiten zur Beantwortung der Fragen, liegen sprach-
liche Barrieren vor oder ist es aufgrund der vorliegenden Krankheit dem Kind nicht mdglich,
eine Aussage zu treffen, stellt der Elternbericht die einzige Informationsquelle dar (Felder-Puig
et al. 2009, KIDSCREEN 2006).

Eiser und Morse (2001) gaben als Beispiel ein neunjahriges Kind an, welches sich problemlos
uber vorliegende Angste und Bedenken uber eine bevorstehende Behandlung &ufRert,
wahrend ein dreijahriges Kind unféhig ist, Erlauterungen zu verstehen und somit die
Behandlung anders erleben kdnnte. Hier sind die Aussagen der Eltern bedeutsam.

Zudem beschrieben Vogels et al. (1998), dass Eltern eher generelle und strukturierte
Beobachtungen treffen, jedoch Kinderaussagen mehr von Einzelerlebnissen beeinflusst
werden und so weniger Ubergreifend und konstant seien.

In verschiedenen Untersuchungen wurde von mittleren bis starken Ubereinstimmungen zwi-
schen Eltern- und Kinderaussagen berichtet (Bullinger et al. 2014, Silva et al. 2013, Varni et
al. 2002). Es wurden jedoch auch inhaltliche Diskrepanzen zwischen den Aussagen der Kinder

zu ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat und der Einschatzung ihrer Eltern beobachtet
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(Baca et al. 2010, Cremeens et al. 2006, Erling et al. 1994, Otero et al. 2012, Ravens-Sieberer
2000, Sattoe et al. 2012, Upton et al. 2008). Eltern schétzten die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat in einigen Studien schlechter ein als ihre Kinder (Erling et al. 1994, Upton et al.
2008). In anderen Untersuchungen gaben Eltern eine bessere Bewertung ab (Al-Uzri et al.
2013, Cremeens et al. 2006, Quitmann et al. 2012). Unterschiedliche Beurteilungen in Bezug
auf eine vorliegende Erkrankung sind aufgrund dieser Differenzen méglich (Baca et al. 2010).
Auch die kognitive Entwicklung der Kinder sowie der Zeitpunkt der Befragung sind relevant
(Ravens-Sieberer 2000). Eiser und Morse (2001) stellten zudem fest, dass bei chronisch kran-
ken Kindern mehr Ubereinstimmende Aussagen zwischen kindlichem Selbstbericht und
~Proxyreports“ gefunden wurden als bei gesunden Kindern.

Auch das Alter des Kindes ist ein Faktor fur die Erklarung von uUbereinstimmenden
Einschéatzungen. GrolRere Unterschiede zwischen den Selbstberichten der Kinder und der
Aussagen der Eltern zur Lebensqualitat ihrer Kinder wurden bei alteren im Vergleich zu
jungeren Kindern ermittelt (Cremeens et al. 2006).

Zukunftig ist abzuklaren, inwieweit die Lebensqualitdt der Eltern bei der Beurteilung der
Lebensqualitat ihrer Kinder eine Rolle spielt. In mehreren Studien wurde ein Zusammenhang
festgestellt (Cremeens et al. 2006, Moreira et al. 2013, Sattoe et al. 2012). Wie auch schon
Sherifali und Pinelli (2007) vorschlugen, ware die Erstellung von Leitlinien zur ergdnzenden
Verwendung von ,Proxyreports“ im Sinne der Lebensqualitétseinschatzung aus Elternsicht

sinnvoll.
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2.2.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat von kleinwichsigen Kindern und

Jugendlichen

Die Lebensqualitatsforschung bei kleinwiichsigen Kindern und Jugendlichen ist im Vergleich
zur Forschung bei Erwachsenen mit Kleinwuchs im Ruckstand (Brtitt et al. 2009). Bei Kindern
und Jugendlichen wurde nachgewiesen, dass eine chronische Krankheit die Lebensqualitat
von Betroffenen veréndert (siehe Abschnitt 2.2.1). Zudem wurde in einigen Studien eine redu-
zierte Lebensqualitat kleinwlichsiger Kinder festgestellt (Cohen et al. 2008, Geisler et al. 2012,
Quitmann et al. 2012, Stabler et al. 1994, Stabler et al. 1998, Tanaka et al. 2009, Visser-van
Balen et al. 2006, Yokoya 1992).

In einer japanischen Studie wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von 116 Kindern
mit ISS sowie 127 Kindern mit GHD zwischen dem vierten und 15. Lebensjahr mit der Child
Behaviour Checklist (CBCL, Achenbach 1991) aus Elternperspektive erfragt. Die Daten
wurden mit Angaben von normalgrof3en Kindern verglichen. Die Ergebnisse zeigen, dass Kin-
der mit ISS und GHD in ihrem Wohlbefinden in einigen Lebensbereichen beeintrachtigt sind.
Zudem wurde die Lebensqualitat kleinwtchsiger Kinder mit ISS niedriger eingeschatzt als von
Kindern mit GHD. Signifikante Unterschiede aus Elternsicht zwischen Jungen und Madchen
sowie den unterschiedlichen Altersgruppen liegen nicht vor (Tanaka et al. 2009).

Auch Quitmann et al. (2012) stellten eine verschlechterte gesundheitsbezogene Lebensquali-
tat kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher im Vergleich zu Normalwtichsigen in acht von zehn
Skalen des KIDSCREEN-52-Fragebogens (KIDSCREEN 2006) fest. Einschréankungen
wurden im physischen, psychischen und emotionalen Wohlergehen, in der Selbstwahrneh-
mung, der Selbststandigkeit, im Schulischen sowie im Bereich ,Soziale Unterstiutzung und
Gleichaltrige“ und in ,Soziale Akzeptanz* gefunden.

Yokoya (1992) beschrieb, dass circa 60 Prozent der in einer Studie befragten kleinwiichsigen
japanischen Kinder mit GHD negative Erfahrungen in ihrem Alltag machten. Neben verbalen

Beschimpfungen und Mobbing wurde von gewalttatigen Auseinandersetzungen berichtet.

2012 wurden von Geisler und Kollegen 95 kleinwiichsige Kinder und Jugendliche zwischen
acht und 18 Jahren mit diagnostiziertem GHD und einer Hormontherapie bezuglich ihrer
selbstberichteten Lebensqualitat mithilfe des KINDLR-Fragebogens untersucht (Ravens-
Sieberer und Bullinger 1998, Ravens-Sieberer et al. 2008). Es wurden ein Vergleich zu
gesunden Kindern mit verringerter Kdrpergréf3e sowie ein Vergleich zu Kindern mit normaler
Korpergrol3e durchgefihrt. Mit zunehmender Korpergréf3e wurde eine verbesserte Lebens-

gualitat gemessen, insbesondere das emotionale Wohlbefinden wurde besser beurteilt. Sie
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schlussfolgerten, dass eine verschlechterte Lebensqualitéat nicht zwangsweise mit der Erkran-
kung GHD assoziiert sei, sondern eine verringerte Korpergrol3e auch bei sonst gesunden

Kindern die Lebensqualitét reduziere.

Zudem wurden Zusammenhange zwischen einem vorliegenden Kleinwuchs und psychosozi-
alen Auffalligkeiten gefunden (Cohen et al. 2008, Gilmour und Skuse 1996, Sandberg et al.
1994). Cohen et al. (2008) vermuteten, dass ein Kleinwuchs, insbesondere ISS, psychosoziale
Schwierigkeiten fordere und eine Infantilisierung, ein verringertes Selbstwertgefiihl und soziale
Probleme zur Folge habe. Visser-van Balen et al. (2006) beschrieben, dass Kinder mit ISS
nach Elternmeinung vermehrte Probleme im sozialen Bereich als normalgrof3e Kinder

aufweisen.

Hingegen wurden in der Studie ,Is short stature a problem? The psychological view* keine
uberzeugenden Nachweise eines Zusammenhangs zwischen Kleinwiichsigkeit und einer
kognitiven oder psychosozialen Stérung gefunden. Die bisher genannten Probleme konne
man nicht unbedingt auf die Erkrankung zurlckfiihren (Voss 2006). Silva et al. (2013) fanden
keine signifikanten Unterschiede in der generisch erfassten gesundheitsbezogenen Lebens-

qualitat zwischen kleinwichsigen und normalgrof3en Kindern und Jugendlichen.

Mehrere Autoren ermittelten, dass eine Hormontherapie und die damit verbundene GroRRen-
zunahme Einfluss auf die Lebensqualitat von kleinwiichsigen Kindern habe (Arisaka et al.
2006, Bannink et al. 2010, Geisler et al. 2012, Kant et al. 2003, Otero et al. 2012, Radcliffe et
al. 2004, Stabler et al. 1998). Neben einer verbesserten Bewertung des Selbstwertgefiihls
(Geisler et al. 2012) wurde mithilfe der CBCL (Achenbach 1991) bestétigt, dass nach
dreijahriger Wachstumshormontherapie bei Kindern und Jugendlichen mit GHD und ISS eine
Verbesserung von Verhaltensproblemen vorliege. Weniger Beeintréachtigungen wurden nach
durchgefiihrter Therapie insbesondere in den Bereichen korperliche Komplikationen, Angste,
Aufmerksamkeit und soziale Probleme beschrieben (Stabler et al. 1998).

Radcliffe et al. (2004) zeigten, dass eine Hormontherapie das Wohlbefinden von Kindern mit
GHD hebt; dies wurde auch bei Kindern mit SGA (small for gestational age) berichtet (Bannink
et al. 2010). Eine Therapie mit GH und eine GroRenzunahme beeinflussen das physische,
psychische und soziale Wohlbefinden kleinwtichsiger Kinder positiv (Kant et al. 2003). For-
schungsergebnisse bei Erwachsenen mit einem Hormondefizit zeigten ahnliche Erkenntnisse.
Eine Verbesserung der Lebensqualitdt durch eine GH-Behandlung wurde in verschiedenen
Untersuchungen bestéatigt (Arwert et al. 2005, Cuneo et al. 1991, Saller et al. 2006).
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Hingegen zeigten sich in einer Studie von Theunissen et al. (2002) widersprichliche For-
schungsresultate. Die Lebensqualitat kleinwtichsiger Kinder mit ISS, welche mit GH behandelt
wurden, wurde aus verschiedenen Perspektiven beurteilt. Kinderarzte berichteten von einem
Anstieg der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, die Kinder sowie ihre Eltern gaben keine

Veréanderungen an.

2.2.4 Messinstrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqua-

litat von kleinwuchsigen Kindern und Jugendlichen

In den letzten Jahren wurden verschiedene Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat von
Kindern und Jugendlichen entwickelt (Achenbach 1991, KIDSCREEN 2006, Varni et al. 2001),
wobei zwischen krankheitsubergreifenden und krankheitsspezifischen Instrumenten unter-
schieden wird (Felder-Puig et al. 2009, Guyatt 1995, von Steinblchel et al. 1999a, von
Steinblichel et al. 2005a).

Es ist mdglich, neben der Selbstauskunft von Kindern und Jugendlichen, die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitéat aus der Fremdperspektive beurteilen zu lassen (siehe Abschnitt 2.2.2).
Fragebdgen fir Angehorige, insbesondere fur Eltern, liegen vor (Bullinger und Ravens-
Sieberer 1995, Jokovic et al. 2004). Zudem sind im Bereich der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt Fragebogen, speziell fur kleinwiichsige Kinder und ihre Eltern, entstanden
(Bullinger et al. 2013, Rohenkohl et al. 2014, Theunissen et al. 2002).

Nachfolgend werden Messinstrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitat von kleinwiichsigen Kindern und Jugendlichen in Tabelle 1 zusammengefasst.
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Tabelle 1: Studien zur Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern

und Jugendlichen mit Kleinwuchs, enthommen aus Bullinger et al. 2009, S. 76-77
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Weitere krankheitstibergreifende Instrumente, wie beispielsweise der KIDSCREEN-Fragebo-
gen (KIDSCREEN 2004) oder der KINDLR-Fragebogens (Ravens-Sieberer und Bullinger
1998, Ravens-Sieberer et al. 2008) existieren. Der KIDSCREEN-Fragbogen wurde bereits bei

kleinwiichsigen Kindern und Jugendlichen eingesetzt (Quitmann et al. 2012).

Die Fragebdgen fur Eltern und Kinder sind haufig nicht direkt vergleichbar und der Grad der
Ubereinstimmung zwischen beiden Versionen ist verschieden (Upton et al. 2008). Eine
mdgliche Ursache ist eine Diskrepanz in den Dimensionen der Erwachsenenfragebdgen und
den Kinderfragebtgen (Bullinger et al. 2007). Zudem gingen verwendete generische Messin-
strumente zur Erfassung der Lebensqualitat kleinwtichsiger Menschen nicht speziell auf
Aspekte des Kleinwuchses ein (Bullinger et al. 2013).

Das QoLISSY-Instrument ist fur die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von
kleinwlichsigen Kindern und Jugendlichen im Selbstbericht sowie als Elternversion
international verfuigbar (Bullinger et al. 2013, Bullinger et al. 2014).

Der QoLISSY-Fragebogen ist als ein valides und reliables Instrument anzusehen
(QoLISSY_Group_Europe 2013). Zudem werden durch krankheits- und behandlungsspezifi-
sche Fragebdgen bedeutsame Aspekte des Kleinwuchses besser erfasst als mit generischen
Messinstrumenten (Bullinger et al. 2014, Rohenkohl et al. 2014).
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2.3 Fragestellungen und Hypothesen

In der vorliegenden Doktorarbeit wird im Rahmen der QoLISSY-Studie die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher mit GHD und ISS in Deutschland
aus Elternperspektive untersucht.

In unterschiedlichen Studien wurde eine reduzierte gesundheitsbezogene Lebensqualitéat von
kleinwiichsigen Kindern und Jugendlichen beschrieben (Geisler et al. 2012, Quitmann et al.
2012, Stephen et al. 2011, Tanaka et al. 2009, Visser-van Balen et al. 2006). Quitmann et al.
(2012) fanden keine signifikanten Gruppenunterschiede bei kleinwlchsigen Kindern und
Jugendlichen mit GHD und ISS zwischen dem Geschlecht, Alter, Diagnose- und Behandlungs-
status. Tanaka et al. (2009) gehen dagegen von vermehrten Problemen bei Kindern mit ISS
als bei Kindern mit GHD aus, jedoch wurden Unterschiede zwischen Madchen und Jungen
und dem Alter nicht festgestellt. Zudem fanden mehrere Autoren eine Verédnderung der
Lebensqualitdt im Zusammenhang mit einer Hormontherapie bei kleinwlichsigen Kindern
(Arisaka et al. 2006, Bannink et al. 2010, Geisler et al. 2012, Kant et al. 2003, Otero et al.
2012, Radcliffe et al. 2004, Stabler et al. 1998).

Nachfolgende Haupt- und Nebenhypothesen werden in dieser Doktorarbeit, basierend auf
dem Datensatz zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kleinwichsiger Kinder und Jugend-
licher mit GHD und ISS aus der QoLISSY-Studie, quantitativ gepruft.

Haupthypothese:
,Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat kleinwtichsiger Kinder und Jugendlicher mit GHD
und ISS ist aus Elternsicht im Vergleich zu normalwiichsigen Kindern und Jugendlichen

vermindert.”

Nebenhypothesen:

1. ,Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher
unterscheidet sich zwischen Madchen und Jungen.”

2. ,Die gesundheitshezogene Lebensqualitat kleinwichsiger Kinder und Jugendlicher
unterscheidet sich zwischen den Altersgruppen.”

3. ,Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher
unterscheidet sich zwischen den Diagnoseformen GHD und ISS.“

4. ,Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher
unterscheidet sich zwischen wachstumshormonbehandelten und wachstumshormon-

unbehandelten Kindern.“
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Explorativ werden mittels qualitativer Methodik folgende Forschungsfragen bearbeitet:
Wie beurteilen Eltern die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ihrer kleinwiichsigen Kinder
und Jugendlichen mit ISS und GHD?

1. Welche Lebensbereiche sind fur kleinwtichsige Kinder und Jugendliche bedeutsam?

2. Wie werden die genannten Lebensbereiche in Abhangigkeit von Geschlecht, Alter,
Diagnoseform und Behandlungsstatus der Kinder und Jugendlichen beschrieben?
Liegen Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kleinwichsiger
Kinder und Jugendlicher in den vier Bereichen vor?

3. Gibt es in bestimmten Bereichen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
Einschrankungen der Kinder und Jugendlichen?

Zudem werden Auswirkungen und Zukunftsgedanken der Eltern ausgewertet und eine

Beurteilung der Unterstitzung durch die Eltern durchgefiihrt.
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3 Methodik

Im Folgenden werden das Studiendesign und die Stichprobengenerierung beschrieben.
AnschlieRend wird auf die Fokusgruppenmethode eingegangen und die Vorgehensweise bei
der Transkription des Materials vorgestellt. Neben einer Beschreibung der qualitativen Inhalts-
analyse wird das Computerprogramm MaxQDA erlautert und das Kategoriensystem darge-
stellt. AbschlielBend werden das verwendete Messinstrument der Fragebogenbewertungen

und die Auswertungsstrategien der qualitativen und quantitativen Analyse erortert.

3.1 Studiendesign

Im Rahmen des QoLISSY-Forschungsprojektes wurden zur Erfassung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat von kleinwlchsigen Kindern und Jugendlichen mit GHD und ISS
Fokusgruppen mit 33 Eltern in Deutschland gebildet. Durch geschulte Mitarbeiter der
QoLISSY-Studie (Psychologinnen) wurden Interviews in verschiedenen endokrinologischen
Zentren in Deutschland durchgeftihrt. Im Anschluss wurde ein Fragebogen (KIDSCREEN-Fra-
gebogen) zur Ermittlung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat betroffener Kinder und
Jugendlicher von den teilnehmenden Eltern beantwortet. Da zwei Kinder einer teilnehmenden
Mutter eineiige Zwillinge sind und in den Interviews meist im Plural Giber sie gesprochen wurde,
ist eine Differenzierung nicht méglich. Sie wurden als ein Kind gewertet. Hingegen hat die
Mutter die Fragebdgen fur beide Kinder separat ausgefillt, wodurch sich die Stichprobe

vergroRert.

Einige Eltern fillten den Fragebogen direkt im klinischen Zentrum aus, zudem wurden
Fragebdgen mit nach Hause genommen und im vorfrankierten Rickumschlag an das Univer-
sitatsklinikum Eppendorf zuriickgesendet. Die Fragebdgen wurden einer Vergleichsstichprobe

gegenubergestellt und statistisch ausgewertet.

Die Daten der Fokusgruppeninterviews wurden im Rahmen dieser Arbeit qualitativ analysiert;
hier wurde die strukturierte Inhaltsanalyse nach Mayring angewandt (Mayring 2010). Es wurde
die Sicht der Eltern auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ihrer kleinwiichsigen Kinder
untersucht, zudem die Auswirkungen des Kleinwuchses auf die Eltern und Unterstiitzungsan-
gebote erfasst und bewertet. Um die Auswertungen der Interviews zu erleichtern, wurde eine
spezielle Software (MaxQDA, siehe Abschnitt 3.6) verwendet. Die KIDSCREEN-Fragebtdgen

wurden mithilfe von SPSS (Statistical Package for the Social Science) ausgewertet.
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Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt aus Sicht der kleinwtchsigen Kinder mit ISS und
GHD im Selbstbericht wurde im Rahmen einer Diplomarbeit (Uhlemann 2011) erfasst und ist

nicht Thema dieser Arbeit.

3.1.1 Lebensqualitat kleinwtchsiger Kinder und Jugendlicher — Das QoLISSY-
Projekt

Ziel des QoLISSY-Projektes war die Erstellung eines Instrumentes zur Erfassung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat fir kleinwichsige Kinder, welches international in klinischen
Studien verwendbar ist und die Bewertung aus Selbst- sowie Elternsicht ermoglicht (Bullinger
2011, Bullinger et al. 2013, QoLISSY_Group_Europe 2013). In diesem Rahmen wurden zum
einen kleinwiichsige Kinder und Jugendliche mit ISS und GHD zu ihrer eigenen gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat befragt, zum anderen fand eine Beurteilung aus Elternperspektive

statt.

Dieses Forschungsprojekt wurde simultan in funf LAndern (Schweden, Spanien, GroR3britan-
nien, Frankreich und Deutschland) durchgefihrt und in drei Teilstudien untergliedert. Der erste
Teil bestand aus Fokusgruppeninterviews zur Identifikation relevanter Dimensionen und Items,
der zweite Teil aus einer Pilottestung mit Beurteilung des Fragebogens und Befragung (Cog-
nitive Debriefing) und der dritte Teil aus einer psychometrischen Testung des revidierten
Fragebogens (Feld- und Retest) (Bullinger et al. 2013, Bullinger et al. 2014). Die Daten fiir den
qualitativen Teil der vorliegenden Arbeit stammen aus den Fokusgruppeninterviews der Eltern
kleinwiichsiger Kinder mit GHD und ISS, die Daten der quantitativen Auswertungen aus der
Pilottestung. Es wurden jeweils Informationen von Eltern kleinwtichsiger Kinder und Jugendli-

cher aus Deutschland verwendet.

Nach Erhalt der Einverstandniserklarung wurden Fokusgruppeninterviews mit den Eltern und,
getrennt von ihnen, mit den Kindern durch geschulte Mitarbeiter des QoLISSY-Forschungs-
projektes durchgeflihrt. Die Interviews bestanden aus einem ersten Teil, einem Leitfadeninter-
view mit 19 Fragen bei den Eltern (bei den Kindern mit 21 Fragen), welche direkt in den
Gruppen diskutiert wurden. Die Fragen der Eltern sind im Anhang A zu finden. In der Phase
der Pilottestung wurden den Eltern wie auch Kindern Fragebdgen vorgelegt, eine
standardisierte Befragung fand im Anschluss statt. In der letzten, hier nicht berticksichtigten
Phase, dem Feld- und Retest, wurden die erarbeiteten Fragebdgen an weitere Kinder und

Jugendliche mit GHD und ISS und an ihre Eltern zum Ausfillen verteilt.
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3.2 Stichprobe

Zur Datenerhebung wurden die teilnehmenden Eltern kleinwtichsiger Kinder und Jugendlicher
uber vier kooperierende klinische Zentren in Deutschland, der Kinderklinik und Kinderpoliklinik
der Universitat Minchen, der Poliklinik fir Kinder und Jugendliche der Universitat Erlangen-
Nurnberg, dem Endokrinologikum Hamburg und dem Zentrum fur Kinderheilkunde der Univer-
sitdt Bonn, in die Studie einbezogen.

3.2.1 Ein-und Ausschlusskriterien

Einbezogen in die Studie wurden Eltern mit kleinwichsigen Kindern und Jugendlichen, bei
denen eine bestatige Diagnose GHD oder ISS vorlag. Die Kinder und Jugendlichen teilneh-

mender Eltern waren zwischen vier und 17 Jahre alt.

War eine andere Ursache fir den vorliegenden Kleinwuchs verantwortlich, wurden diese
Kinder und deren Eltern von der Studie ausgeschlossen. Hierzu zahlten neben der Kleinwlich-
sigkeit aufgrund chromosomaler Anomalien und préanataler Wachstumsretardation auch
Kinder und Jugendliche, welche im Rahmen anderer Grunderkrankungen oder genetischer
Syndrome unter einem Kleinwuchs litten. Besteht nach einer Hormontherapie eine Nor-
malwuichsigkeit, kann die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt trotzdem langfristig
beeinflusst sein. Dieser Zustand war somit kein Ausschlusskriterium fur die Teilnahme der

Eltern.

Eine freiwillige Mitwirkung der Eltern und Kinder und eine unterzeichnete Einverstandniserkla-
rung sowie ausreichende Deutschkenntnisse, waren Voraussetzung fur die Teilnahme. Die
Ein- und Ausschlusskriterien orientierten sich am Internationalen Manual der QoLISSY-Studie
von 2011 (QoLISSY_Group_Europe 2011).

Ethikkommission

Der Ethikantrag im Rahmen der internationalen QoLISSY-Studie wurde 2009 von der Ethik-
Kommission der Arztekammer Hamburg genehmigt. Im Rahmen dieser Doktorarbeit liegt der
Ethikantrag zudem der Ethik-Kommission der Universitdtsmedizin Goéttingen in schriftlicher
Form vor.

Das streng vertrauliche Umgehen mit den Daten der Teilnehmer war Voraussetzung fur die
Doktorarbeit. Dies wurde in der qualitativen Auswertung durch die Verwendung von

sogenannten ID-Nummern gewahrleistet. Jedem Probanden (oder Probandengruppe, z. B.
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einem Elternpaar) wurde eine ID-Nummer zugeordnet. Die Namen der Kinder wurden entspre-
chend mit den dazugehérigen ID-Nummern ihrer Eltern und einem K versehen (z. B. 30K).
Andere Namen, die wahrend des Interviews vorkamen, wurden durch ein X oder Y ersetzt (z.
B. Frau X), sodass eine Identifikation auszuschlieRen war. Bei der quantitativen Auswertung
mit SPSS wurde zudem eine Datenpseudonymisierung vorgenommen. Die Daten werden im
Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie der Universitdt Hamburg aufbewahrt. Einen
Zugang haben ausschlief3lich die Studienleitung und Mitarbeiter, die an der QoLISSY-Studie
beteiligt sind.

3.3 Fokusgruppenmethode

Das Konzept der Durchfiihrung von Fokusgruppen in der sozialwissenschaftlichen Forschung
kam erstmals in den finfziger Jahren auf (Merton und Kendall 1946); diese Methode wird mitt-
lerweile in vielen Forschungsbereichen des Gesundheitswesens genutzt (Kitzinger 1995,
Schulz et al. 2012). Auch im Bereich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern
mit chronischen Erkrankungen wurden hierzu Studien durchgefiihrt (Bullinger et al. 2007,
Quitmann et al. 2014).

Fokusgruppen sind zwar fur die Allgemeinheit nicht reprasentativ, dienen aber der konzeptu-
ellen Fundierung der Forschung (Breitenfelder et al. 2004). Sie stellen eine einfache und
kostenguinstige Mdglichkeit fur die Informationsgewinnung heterogener Gruppen dar (Kitzinger
1995). Eine Gruppengrof3e von sechs bis zwolf Personen ist pro Fokusgruppe anzustreben
(Schulz et al. 2012). Ein strukturierter Gesprachsrahmen, welcher durch zuvor entwickelte
Leitfragen entsteht, erméglicht einen Vergleich zwischen verschiedenen Interviews (Schulz et
al. 2012).

Mit Fokusgruppeninterviews werden Wahrnehmungs-, Deutungs-, und Bewertungsmuster zu
ausgewahlten Inhalten einer selektiven Gruppe geprift und die Fragestellung thematisiert und
diskutiert (Schulz et al. 2012). Die Gruppendiskussion nutzt entgegen Einzelinterviews die
Kommunikation zwischen den Teilnehmern und lasst gesprachsférdernde Gruppeninteraktio-
nen zu (Kitzinger 1995). ,The idea behind the focus group method is that group processes can
help people to explore and clarify their views in ways that would be less easily accessible in a

one to one interview“ (Kitzinger 1995, S. 299).
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3.3.1 Durchfuhrung der Fokusgruppeninterviews

Es wurden insgesamt sieben halbstrukturierte Fokusgruppensitzungen durch geschulte
Projektmitarbeiter der QoLISSY-Studie (Psychologinnen) in vier verschiedenen Stadten durch-
gefuhrt. Alle Interviews wurden auf Tonband aufgenommen, im Anschluss wurden
Audiodateien angefertigt. Es nahmen jeweils zwei Moderatoren teil. Ein Moderator Gbernahm
den aktiven Teil der Gesprache, der zweite Moderator war fur die Audioaufnahmen und die
zeitliche Dokumentation zustandig. Die Dauer jedes Interviews lag bei circa 90 Minuten, eine
Pause von etwa zehn Minuten wurde zwischen dem ersten und zweiten Teil der Interviews
eingelegt.

Zu Beginn der Gesprache wurde den Teilnehmern das Ziel der Studie erlautert. Im Anschluss
fand ein Interview, bestehend aus 19 Fragen, statt (siehe Anhang A). Diese Fragen orientierten
sich an dem QoLISSY-Manual (QoLISSY_Group_Europe 2011). Es wurde darauf geachtet,
dass jeder Teilnehmer die Mdglichkeit hatte, auf die gestellten Fragen zu antworten. Der
Moderator, die das Gespréach aktiv fuhrte, bemuhte sich aufmerksam und flexibel zu sein und
Gesagtes zu reflektieren, ohne zu interpretieren. Zudem wurde versucht, durch die Moderato-
ren eine vertrauenswirdige Atmosphare zu schaffen und eine Einbindung aller Teilnehmer zu
fordern (QoLISSY_Group_Europe 2011).

3.4 Transkription des Materials

Nach Aufzeichnung der Interviews auf ein Tonband wurden die Gruppengesprache im
Rahmen dieser Doktorarbeit manuell transkribiert und verschriftlicht. AnschlieRend wurden
alle Audiodateien kontrolliert und auf die Reliabilitat der Transkripte tberpriift. Um Ubertra-
gungsfehler zu vermeiden, wurde ein Korrekturhdren an die Transkription angeschlossen.
Eine Pseudonomysierung wurde durch ID-Nummern sichergestellt (siehe Abschnitt 3.2.1). Fur
jeden Probanden (beziehungsweise jede Probandengruppe, z. B. Elternpaar) wurde eine ein-
zelne Worddatei angelegt, sodass am Ende 31 separate Worddateien nach Stadten sortiert
vorlagen. So war es moglich, eine zusammenhangende Analyse durchzufuhren, die sich auf
ein Kind oder einen Jugendlichen mit GHD oder ISS bezog. Die Informationen, die zu einer
ID-Nummer gehoren, wurden im Dateinamen bei MaxQDA vermerkt, was eine gute Ubersicht-
lichkeit ermoglichte (z. B. ID 1: 7 Jahre, weiblich, ISS, behandelt).
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3.5 Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring 2010

Die qualitative Inhaltsanalyse ist eine Auswertungstechnik zur inhaltlichen Datenanalyse und
Textinterpretation, welche sich auch auf kleine Stichproben anwenden lasst und somit far
diese Arbeit zur Analyse der Fokusgruppeninterviews geeignet ist (Mayring 2010). Sie ist eine
,Methode zur Erhebung sozialer Wirklichkeit, bei der von Merkmalen eines manifesten Textes
auf Merkmale eines nichtmanifesten Kontextes geschlossen wird“ (Merten 1995, S. 15). Die
gualitative Inhaltsanalyse setzt am Individuum an mit dem Ziel, die ,volle Komplexitat ihrer
Gegenstande erfassen zu wollen“ (Mayring 2010, S. 19).

Nach Mayring (2010) ist fur die qualitative Inhaltsanalyse ein systematisches und regelgelei-
tetes Vorgehen unabdingbar, welches nach expliziten Regeln durchgefiihrt wird, wodurch eine
Uberprufbarkeit und Nachvollziehbarkeit gewéahrleistet ist. Das Vorgehen sollte stets theorie-
geleitet sein, das heil3t, dass der Prozess der Analyse stets vor dem Hintergrund von Theorie

und Fragestellung durchgefihrt wird.

Mittelpunkt der Analyse ist die Erstellung eines Kategoriensystems. Die Bildung der Katego-
rien erfolgt zum einen vor der Textbearbeitung deduktiv: ,Aus Voruntersuchungen, aus dem
bisherigen Forschungsstand, aus neu entwickelten Theorien oder Theoriekonzepten werden
die Kategorien in einem Operationalisierungsprozess auf das Material hin entwickelt” (Mayring
2010, S. 83). Zum anderen werden die Kategorien wahrend der Analyse induktiv gebildet.
Hierbei werden die Kategorien direkt aus dem Ausgangsmaterial durch Verallgemeinerung

formuliert. Die Grundlage hier stellen die Erfahrungen des Einzelnen dar (Mayring 2010).

Die Inhaltsanalyse ist durch vier Grundcharakteristika gekennzeichnet, welche Mayring (2000)
zusammenfassend beschreibt: Zunachst ist das Ziel der Analyse festzulegen beziehungs-
weise das Medium, welches untersucht werden soll, in ein Kommunikationsmodell einzuord-
nen. Zudem sollte das Material nach bestimmten Regeln in Etappen bearbeitet werden, eine
Regelgeleitetheit ist zu gewahrleisten. Die gebildeten Kategorien sind der Mittelpunkt der Ana-
lyse, welche definiert und in bestimmten Analyseeinheiten erneut zu Uberpriifen sind. Die
Methodik, mit der die Auswertung durchgefuhrt wird, sollte nachvollziehbar sein. Neben der
Reliabilitat (Zuverlassigkeit) stellt die Validitat (Gultigkeit) ein wichtiges Merkmal der klassi-
schen Gutekriterien dar. Diese Voraussetzungen kénnen beispielsweise mithilfe eines Re-
Tests (das Material wird erneut Uberarbeitet und sollte zu denselben Ergebnissen flihren) oder
mit der Prifung auf Plausibilitdt (Ergebnisse werden mit giiltigen Theorien verglichen) kontrol-

liert werden (Mayring 2010).
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3.6 MaxQDA - Computerunterstitzte Analyse

Die qualitative Auswertung der Transkripte erfolgte mit der Software MaxQDA (Version
MaxQDA10/11, VERBI Software). Hiermit wird die Inhaltsanalyse erleichtert, Zusammen-
héange einfacher gefunden und Gemeinsamkeiten sowie Unregelméafigkeiten schneller
erkannt (Kuchartz 2009).

QDA steht fur ,Qualitative Datenanalyse® und ist eine Software, die es ermoglicht, die
Erstellung eines sehr aufwendigen und zeitraubenden Karteikartensystems zu umgehen und
einen Codebaum anzulegen und hiermit die zuvor transkribierten Interviews zu codieren, also
bestimmten Kategorien zuzuordnen. Einzelne Textstellen werden so direkt markiert und einem
Code zugewiesen, auch eine Einsortierung mehrerer Textabschnitte zu einem Code ist
mdglich (Kuchartz 2009). Dadurch wird systematisch und Ubersichtlich gearbeitet, zudem ist
nach Beendigung des Codierens eine direkte Datentibernahme in ein Statistikprogramm oder
in Microsoft Excel durchfihrbar. In dieser Arbeit wurden mithife von MaxQDA 11
Kreuztabellen erstellt, die in Excel tberfuhrt wurden. Um einen Eindruck von der Benutzer-
oberflache von MaxQDA 10 zu erhalten, sind im Folgenden zwei Beispiele aufgefihrt (siehe
Abbildung 3 und 4).
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Abbildung 3: Screenshot der MaxQDA-Benutzeroberflache mit einem markierten Code

In Abbildung 3 ist die Programmoberflache dargestellt. Links ist das Codesystem zu sehen, in
das bestimmte Textpassagen eingeordnet, also codiert wurden. Die Anzahl der Codierungen
ist rechts neben dem Codebaum angefihrt. Im Fenster darliber sind die transkribierten Texte
zu finden, die systematisch ausgewahlt, bearbeitet und codiert wurden. Im grofRen Fenster
rechts ist der ausgewahlte Text sichtbar, jeweils in farblicher Differenzierung sind am linken
Rand die codierten Textabschnitte benannt. In diesem Fall ist das Transkript Nummer 13 aus-
gewahlt, das Kind der interviewten Eltern ist 14 Jahre alt, weiblich, hat die Diagnose ISS und
wird mit GH behandelt. Die markierte Textpassage wurde im Codesystem in die Kategorie
»<Allgemeine Aussagen zur Gré3e und Krankheit/Physisch-Neutral sortiert.
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Abbildung 4: Screenshot der Benutzeroberflache mit Aktivierung aller transkribierten Texte
sowie mit Markierung eines Codes

In Abbildung 4 sind nun alle Transkripte aktiviert und der Code ,Allgemeine Aussagen zu
GroRRe und Krankheit/Sozial-Neutral“ markiert. Folglich lassen sich rechts unten im Fenster
alle in der Kategorie codierten Textstellen sehen. Die Codes entsprechen den Kategorien, die
aus der vorrangegangenen Textreduktion gewonnen oder im Vorfeld basierend auf der Litera-
turrecherche entstanden sind. Dies bedeutet, dass eine induktive aber auch eine deduktive
Kategorienbildung durchgeftihrt wurde. Dabei wurden die Kategorien entweder theoriegeleitet
oder orientiert am Inhalt erstellt (siehe Abschnitt 3.5 und 3.7). Jede gebildete Kategorie wurde
in die Unterkategorien ,,Coping“, ,Physisch®, ,Emotional® und ,Sozial* unterteilt, zudem wurde
eine Differenzierung in jeweils positive, neutrale oder negative Bereiche vorgenommen. Der
genaue Vorgang der Bildung des Kategoriensystems wird im nachfolgenden Abschnitt be-
schrieben. Nach Beendigung des Codierens ist eine vielseitige Verknipfung von z. B. Codes
und dem Alter oder dem Geschlecht mdglich. Zudem erleichtert eine graphische Darstellung

mithilfe von Kreuztabellen die Erstellung von Exceltabellen.
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3.7 Entwicklung des Kategoriensystems

Die zu analysierenden Textabschnitte wurden, orientiert an der qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring (2010), in Kategorien gefasst, welche vorher deduktiv oder wahrend der Analyse
induktiv gewonnen wurden. Bei der induktiven Kategorienbildung wurden die Themen direkt
aus dem Material hergeleitet, ohne Bezug auf theoretische Hintergrinde zu nehmen
(Atteslander 2006, Mayring 2010). Im Laufe der Auswertung wurden die induktiv gebildeten
Kategorien Uberpriift, zusammengefasst und Uberarbeitet. Mayring (2010) betont, dass gerade
die Kategorienbildung nahe am Analysematerial von besonderer Bedeutung sei. Aber auch
die theoretisch hergeleiteten Kategorien sind fur die Entwicklung des Kategoriensystems wert-

voll.

Fur die Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét sind die physische, emotionale,
mentale, soziale und die Alltagsdimension bedeutsam (Britt et al. 2009, Bullinger und
Kirchberger 1998, von Steinbilichel 1995, von Steinblchel et al. 1999a, Ware 2003). Neben
diesen Bereichen wurde das Bewaltigungsverhalten (,Coping®) des Kindes und des Jugendli-
chen als bedeutsamer Mediator im Bereich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
ermittelt (QoLISSY_Group_Europe 2013).

Fur diese Arbeit wurden die Lebensqualitatsdimensionen ,Physisch®, ,Emotional” und ,Sozial“
und der Mediator ,,Coping“ als bedeutsam bewertet. Es erfolgte eine Unterteilung in jeweils
eine positive, neutrale und negative Subkategorie, in welche die Aussagen der Eltern zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ihrer kleinwtichsigen Kinder und Jugendlichen beziig-
lich der Qualitat eingeordnet wurden. Analog wurden die Kategorien der Eltern ,Auswirkungen
auf die Eltern und Zukunftsgedanken“ sowie ,Unterstitzung durch die Eltern® unterteilt.
Graphisch sind die drei Dimensionen und der Mediator ,Coping“ zur Veranschaulichung in
Abbildung 5 dargestellt.
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Physisch

Positiv/Neutral/
Negativ

Coping
Gesundheitsbezogene Positiv/Neu-

Lebensqualitat

tral/Negativ

Sozial
Positiv/Neutral/
Negativ

Psychisch
Positiv/Neutral/
Negativ

Abbildung 5: Ubersicht bedeutsamer Dimensionen fiir die Beurteilung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat und ,Coping“ als Mediator, modifiziert und gekirzt entnommen aus dem
QoLISSY-Manual 2013, S. 45

Um, wie im Abschnitt 3.5 beschrieben, eine Regelhaftigkeit in der Analyse zu gewahrleisten,
ist eine genaue Definition der Kategorien notwendig, denn nur so kénnen die deduktiv gewon-
nenen Kategorien weiterbearbeitet werden (Mayring 2000). Orientiert an einem Beispiel fur
einen Codierleitfaden von Mayring wurde ein Leitfaden erstellt (siehe Tabelle 2). Zu jeder
Kategorie wurde eine Definition, eine Codierregel und ein Ankerbeispiel aus den durchgefihr-
ten Fokusgruppeninterviews hinzugefugt (Mayring 2000).
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Tabelle 2: Codierleitfaden deduktiver Kategorienbildung

Kategorie Definition Codierregel Ankerbeispiel
Positive AuRerungen in | ,Es gibt Tage, wo er das auch ganz
Beschreibt physisch positive Bezug auf kérperliche gut findet. Wenn die z. B. die Zir-
Physisch Erfahrungen der Kinder und Erfahrungen werden kuspyramide machen missen und
Positiv Jugendlichen aus explizit oder implizit er ganz oben drauf, weil er natirlich
Elternperspektive geaulert der Leichteste ist“ (13 J, m, GHD,
B).
. . Neutrale AuRerungen in | ,Im Kindergarten ist alles noch kind-
Beschreibt physisch neutrale ) i L
. . Bezug auf kdrperliche gerecht. Da kommen sie ja tberall
Physisch Erfahrungen der Kinder und .
; Erfahrungen werden schon ran, beim Handewaschen,
Neutral Jugendlichen aus . . . o
. explizit oder implizit die Garderobe ist tiefer*
Elternperspektive
geaulert (53, w, ISS, kB).
) ] _ Negative AuRerungen in ] ] _
Beschreibt physisch negative ) i ,» Die Tochter (ID:16K) kriegt halt im-
. . Bezug auf korperliche ) .
Physisch Erfahrungen der Kinder und mer die schlechteren Noten, weil sie
. . Erfahrungen werden ) ) .
Negativ Jugendlichen aus . . eben nicht so weit springen kann*
) explizit oder implizit
Elternperspektive . (133, w, ISS, kB).
geaulert
,#Also, geholfen hat ihm, dass die
Beschreibt emotional » Prognose jetzt doch hinaufgegan-
: » Positive Gefuhle . ;
Emotional positive Erfahrungen der o gen ist. Das hat meinem Sohn
. ) ) werden explizit oder . .
Positiv Kinder und Jugendlichen aus o geholfen und seitdem ist er ganz
. implizit gedulRert . .
Elternperspektive happy eigentlich*
(12 J, m, GHD, B).
»~Ja, sie weild schon, dass sie immer
. ) die Kleinste war aber komischer-
Beschreibt emotional _ )
. Neutrale Geflhle weise hat das die Tochter (ID:26K),
Emotional neutrale Erfahrungen der . ) .
) ) werden explizit oder als das noch nicht bekannt war, nie
Neutral Kinder und Jugendlichen aus o o )
. implizit gedulRert so gestort. Es war fir sie nie so ein
Elternperspektive
Problem*
(11 J, w, GHD, B).
.Er regt sich auf, wenn er die Kla-
Beschreibt emotional _ motten nicht kaufen kann, die er
: ; Negative Gefuhle ; ; o ;
Emotional negative Erfahrungen der o will, weil es die in seiner GroRe ge-
. . : werden explizit oder : . o
Negativ Kinder und Jugendlichen aus - rade nicht gibt. Das nervt ihn richtig
. implizit geduRRert .
Elternperspektive und er leidet darunter*
(24 J, m, ISS, kB).
+Aber sie hat sehr viele Freunde.
) ) . » . Auch immer Verschiedene. Es ist
Beschreibt sozial positive Positive Erfahrungen im | ) o
) ] ) ) jetzt nicht so, dass sie immer nur an
Sozial Erfahrungen der Kinder und sozialen Bereich ) )
. ) o einem festhangt. Im Kindergarten
Positiv Jugendlichen aus werden explizit oder . o . ) )
. o sieht man sie eigentlich nie alleine
Elternperspektive implizit geduRert )
spielen®
(4 J, w, GHD, B).
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Sozial
Neutral

Beschreibt sozial neutrale
Erfahrungen der Kinder und
Jugendlichen aus
Elternperspektive

Neutrale Erfahrungen
im sozialen Bereich
werden explizit oder

implizit gedulRert

»,Aber dann sind halt alle gewach-
sen, der eine ein bisschen mehr,
der Unterschied zwischen seinen
Freunden ist immer groRer gewor-
den. Aber er kommt mit ihnen zu-
recht und sie mit ihm*
(15 J, m, ISS, kB).

Sozial

Negativ

Beschreibt sozial negative
Erfahrungen der Kinder und
Jugendlichen aus

Elternperspektive

Negative Erfahrungen
im sozialen Bereich
werden explizit oder

implizit geduRert

.Ich glaube, das ist bei dem Sohn
(ID:19K) so, dass er sich mit den
Gleichaltrigen nicht so abgeben
kann, weil sie einfach schon viel
weiter sind*
(15 J, m, ISS, kB).

Coping
Positiv

Beschreibt positive
Bewaltigungsstrategien
der Kinder und Jugendlichen
aus Elternperspektive

Positiver Umgang mit
der Krankheit wird
explizit oder implizit

geaulert

Was ihm z. B. hilft ist, wenn er
sieht, dass andere auch klein sind,
das freut ihn dann total. Zum Glick
kennen wir auch ein paar, das beru-

higt ihn dann total”
(12 J, m, ISS, kB).

Coping
Neutral

Beschreibt neutrale
Bewadltigungsstrategien
der Kinder und Jugendlichen
aus Elternperspektive

Neutraler Umgang mit
der Krankheit wird
explizit oder implizit
gedaulert

.---, WEenn wir in einer gréReren
Menschenmasse sind; er will dann
immer getragen werden, dass er
was sieht, dass er gucken kann“
(4 J, m, GHD, B).

Coping
Negativ

Beschreibt negative
Bewaltigungsstrategien
der Kinder und Jugendlichen
aus Elternperspektive

Negativer Umgang mit
der Krankheit wird
explizit oder implizit
geaulert

,und er hat aber nie etwas gesagt.
Erst in den letzten Wochen und Mo-
naten kommt raus, wie er selber
doch darunter gelitten hat”

(17 J, m, ISS, B).

Anmerkung: Jahre (J), mannlich (m), weiblich (w), idiopathischer Kleinwuchs (ISS), Wachstumshormonmangel (GHD), mit

Wachstumshormonen behandelt (B), keine Wachstumshormontherapie (kB)

Nach Festlegung des Gegenstandes, dem Text und der Fragestellung wurden im Rahmen

dieser Arbeit die Kategorien, wie beschrieben, deduktiv gebildet und definiert. Wahrend des

Durchlaufprozesses wurden neue Kategorien induktiv formuliert, orientiert am Ablaufmodell

induktiver Kategorienbildung von Mayring (2010). Es wurden hierbei mehrere Codierungs-

schleifen durchlaufen und das Textmaterial systematisch bearbeitet. Wéhrend des Prozesses

wurde das Material durch die Rickkopplungsschleifen standig auf Reliabilitat Gberprift und

die Kategorien tberarbeitet. Das Vorgehen ist in Abbildung 6 graphisch dargestellt.
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deduktive Kategorienbildung

Codieren Interview 1-10 und induktive
Kategorienbildung

Codieren Interview 1-20 und induktive
Kategorienbildung

Uberpriifung der Kategorien

Codieren von Interview 21-31 und
induktive Kategorienbildung

Uberpriifung der Kategorien

Recodieren aller Interviews mit
Codesystem

Uberpriifung und Zusammenfassung der
Kategorien

Abbildung 6: Ablauf des Codierungsprozesses

Die endgultige Version des Kategoriensystems enthélt schlieflich sieben induktiv gebildete
Kategorien mit ihren jeweiligen deduktiv gewonnenen Unterkategorien. Ein Abgleich dieser
beiden Methoden, der deduktiven und induktiven Kategorienbildung und eine Rickuberpri-
fung und Zusammenfassung dieser, ermoglicht spater die Hauptfragestellung systematisch zu
analysieren (Mayring 2010). Die induktiv gewonnen Kategorien sind Teil der qualitativen

Ergebnisse und werden in Abschnitt 4.2.2 naher erlautert.
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3.8 Messinstrument

Als generisches Messinstrument wurde im quantitativen Teil dieser Arbeit die ,Proxyversion®
des KIDSCREEN-52-Fragebogens (KIDSCREEN 2006) zur Erfassung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitéat von Kindern und Jugendlichen aus Elternperspektive genutzt. Dieses
Messinstrument wird in folgendem Abschnitt beschrieben.

3.8.1 Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat mit dem
KIDSCREEN-52-Fragebogen

Der KIDSCREEN-Fragebogen (KIDSCREEN 2006) ist ein populationsspezifisches und stan-
dardisiertes Instrumentarium zur Selbstbeurteilung des Wohlbefindens von Kindern und
Jugendlichen (Ravens-Sieberer et al. 2007c¢), eine ,Proxyversion® fir Eltern und Angehdrige
ist zudem erhaltlich (KIDSCREEN 2004). Mit dem KIDSCREEN-52-Fragebogen ist die Beur-
teilung der Lebensqualitat und subjektiven Gesundheitswahrnehmung bei gesunden Kindern
und Erwachsenen in verschiedenen européischen Landern bis zum 18. Lebensjahr
durchfiihrbar, eine krankheitsspezifische Erfassung ist zudem moglich (KIDSCREEN 2006).
Insbesondere bei epidemiologischen Studien ist die Beurteilung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat wichtig und auch bei chronisch kranken Kindern und deren Angehdrigen kann
hierzu ein generisches Instrument eingesetzt werden (KIDSCREEN 2006).

Der Fragebogen beinhaltet zehn Subskalen mit 52 Items und wurde fir die quantitative
Datenerhebung in dieser Arbeit verwendet. In Tabelle 3 sind die Lebensqualitétsbereiche
aufgefiihrt und mit einer kurzen Interpretation erlautert, welche in gekirzter Version aus dem
Manual of the KIDSCREEN Questionnaires (KIDSCREEN 2004) enthommen wurden.



METHODIK 38

Tabelle 3: Nennung und Erlauterung der zehn KIDSCREEN-Subskalen, adaptiert aus
KIDSCREEN 2004, S. 34-37

Physisches Diese Dimension untersucht den Grad der korperlichen Aktivitét, Energie und
Wohlergehen Fitness des Kindes/Jugendlichen.

Psychologisches Diese Dimension untersucht das psychologische Wohlergehen des
Wohlergehen Kindes/Jugendlichen und beinhaltet positive Emotionen und Zufriedenheit im Leben.
Stimmung und Diese Dimension untersucht, ob das Kind/der Jugendliche depressive

Emotionen Verstimmungen, Emotionen und Stress empfindet.

Diese Dimension untersucht die Selbstwahrnehmung des Kindes/Jugendlichen. Hier
Selbstwahrnehmung ) o .
wird auch die eigene Kdrperwahrnehmung beschrieben.

L Diese Dimension untersucht die Selbststandigkeit des Kindes/Jugendlichen; dies ist
Selbststandigkeit - . . . .
ein wichtiger Faktor fur die Entwicklung der eigenen Identitat.

Beziehung zu den Diese Dimension untersucht die Beziehung zwischen dem Kind/Jugendlichen und
Eltern & zu Hause den Eltern und die Atmosphére zu Hause.

Diese Dimension beurteilt die finanzielle Situation des Kindes/Jugendlichen. Zudem

Finanzielle _ _ . L : ; :
wird untersucht, ob der Lebensstil und die Aktivitdten des Kindes/Jugendlichen mit
Ressourcen _ _ ;
Peers* durch diese Kategorie beeinflusst werden.
Soziale

Diese Dimension beurteilt die sozialen Beziehungen des Kindes/Jugendlichen zu
Unterstitzung & ) )
] ] anderen Kindern/Jugendlichen, zu Freunden und Peers.
Gleichaltrige

Diese Dimension betrachtet die Sichtweise des Kindes/Jugendlichen auf die
Schule Wahrnehmung zu kognitiven Fahigkeiten, Lernverhalten und Konzentration. Zudem
wird die Zufriedenheit in Bezug auf Fahigkeiten und Leistungen beurteilt.

) In dieser Dimension werden Gefiihle und Angste beschrieben, welche durch eine
Soziale Akzeptanz )
Ablehnung/Mobbing durch Freunde oder Peers entstehen kdnnen.

Anmerkung: *Peers: Gleichaltrige

Die Antworten wurden in den Kinder- sowie Elternfragebtgen jeweils auf einer fiinffach

gestuften Likert-Skalierung angegeben, wobei die Beantwortung durch die Angaben der
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Haufigkeit (nie — selten — manchmal — oft - immer) oder der Intensitat (Uberhaupt nicht - ein
wenig — mittelmafig — ziemlich - sehr) erfolgte.

Kinder und Eltern bendétigen circa 15-20 Minuten, um den KIDSCREEN-52-Fragebogen aus-
zufillen (KIDSCREEN 2006).

3.9 Auswertungsstrategien

Die Daten aus der Fragebogenerhebung mit dem KIDSCREEN-Instrument im Pilottest wurden
quantitativ ausgewertet, die Transkripte aus den Fokusgruppendiskussionen wurden mithilfe

qualitativer Methoden analysiert.
3.9.1 Quantitative Analyse

Im quantitativen Teil dieser Arbeit wurden zum einen Mittelwerte des KIDSCREEN-52 mit den
Normdaten der KIDSCREEN-52-Studie verglichen, zum anderen Geschlechts- und Altersun-
terschiede sowie die Unterschiede zwischen den Diagnose- und Behandlungsstatusgruppen
ermittelt. Bei den Normdaten der KIDSCREEN-52-Studie handelt es sich um Daten deutscher
Eltern (N ~ 1683) mit normalwiichsigen Kindern und Jugendlichen (KIDSCREEN 2006). Die
Normstichprobe ist reprasentativ fur die Grundgesamtheit.

Bei dem Vergleich der Mittelwerte zwischen der Stichprobe und den Normdaten wurden fur
jede der insgesamt zehn Subskalen der KIDSCREEN-52-Fragebtgen (siehe Abschnitt 3.8.1)
Mittelwerte der Elternangaben nach Vorgabe durch das Manual berechnet und diese mit den
Mittelwerten der Normstichprobe der KIDSCREEN-52-Studie verglichen. Je héher der Mittel-
wert der Subskalen, desto hoher ist in diesem Bereich die Lebensqualitat. Die Vergleiche mit
der Normstichprobe wurden mithilfe des t-Tests bei einer Stichprobe durchgefuhrt. Die Nor-
malverteilung wurde anhand des Shapiro-Wilk-Tests Uberpriift. Die KIDSCREEN-52-Skalen

sind Uberwiegend normalverteilt, mit Ausnahme von drei Skalen (siehe Anhang B).

Zudem wurde geprift, ob sich Geschlechts- (weiblich/mannlich) und Altersunterschiede
(4-7 Jahre/8-12 Jahre/13-18 Jahre), sowie Unterschiede zwischen dem Diagnose- (GHD/ISS)
und dem Behandlungsstatus (behandelt/unbehandelt) in den zehn Subskalen des
KIDSCHREEN-52-Tests aus Elternperspektive ergeben.

Die Vergleiche zwischen dem Geschlecht sowie dem Diagnose- und Behandlungsstatus der
Stichprobe wurden mit dem nonparametrischen Mann-Whitney-U-Test fir zwei unabhangige

Stichproben Uberprft. Dieser Test stellt eine verteilungsunabhangige Alternative zum t-Test



METHODIK 40

dar und wird bei kleineren Stichprobenumfangen (n < 30) angewandt, da hier die Normalver-
teilungsannahme haufig nicht mehr gewahrleistet ist (Bortz und Schuster 2010); deshalb

wurden diese Unterschiede nonparametrisch tberpruft.

Da auch eine Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von kleinwiichsigen
Kindern befragter Eltern zwischen den drei Altersgruppen der Kinder erfolgte, hier aber mehr
als zwei unabhangige Stichproben vorlagen, wurde der Kruskal-Wallis-Test flr mehrere unab-

hangige Stichproben verwendet.

Entsprechend wurden neben der Signifikanz der U- und z-Wert sowie der x2-Wert berichtet. In
den Tabellen des t-Tests wurde jeweils die SD angegeben, bei den nonparametrischen Tests
die Spannweite (SW). Bei dem Vergleich innerhalb der verschiedenen Untergruppen wurde
der Median berechnet, da eine geringe Stichprobengrdl3e vorliegt und der Median unabhangig
von Ausreilern ist. Diese wiirden bei einem geringeren Stichprobenumfang die Ergebnisse
starker beeinflussen. Fir alle Testungen wurde das 5%-Niveau als signifikant festgelegt. Die
Errechnung der p-Werte dient zur quantifizierten Vergleichbarkeit zwischen den erhobenen
Werten (siehe Tabelle 4).

Tabelle 4: Signifikanzniveau

- Uberschreitungswahrscheinlichkeit | Irrtumswahrscheinlichkeit .
Signifikanzen Symbolisierung
(P) (a)
signifikant p <0,05 5% *
hochsignifikant p <0,01 1% *x

Fehlende Daten, die im Fragebogen vereinzelt und in weniger als 20 Prozent der Items pro
Skala vorkamen, wurden entsprechend der Vorgaben im KIDSCREEN-Manual per Mittel-
wertsubstitution ersetzt (KIDSCREEN 2004).

Die Auswertung der erhobenen Daten und der Vergleich zu den ,Proxyreports“ der
KIDSCREEN-Gruppe wurden mithilfe des Statistikprogramms SPSS Version 18 durchgeftihrt.
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3.9.2 Qualitative Analyse

Da aus den Aussagen eines Elternteils prinzipiell mehrere Codierungen abgeleitet werden
konnten und somit Mehrfachcodierungen vorlagen, musste auf eine inferenzstatistische Aus-

wertung der qualitativ erhobenen Daten verzichtet werden.

Ziel der deskriptiven Auswertung ist es, eine Haufigkeitsaussage Uber die Codierungen
zwischen den zu vergleichenden Gruppen zu treffen, um dann Aussagen uber die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher aus Elternperspektive
zu machen. Dafur wurden die den verschiedenen Kategorien zugeordneten Codes zuerst
ausgezahlt und tabellarisch dargestellt. Aufgrund der Heterogenitat in der Stichprobe sind
Vergleiche innerhalb der Kategorien nicht direkt durchfuihrbar, weshalb fir jede Kategorie Ver-
haltnisse zwischen den durchgeflihrten Codierungen angegeben wurden. In die Kategorie
,Physisch® wurden beispielsweise 127 negative Aussagen von Eltern mit kleinwiichsigen
Sohnen codiert und 68 negative Aussagen von Eltern mit kleinwtichsigen Tochtern. Die Stich-
probe besteht aus Eltern von 21 S6hnen und 10 Tochtern. Hier ergibt sich ein Geschlechter-
verhaltnis von 21 Séhnen zu 10 Tochtern (21:10). Fir eine bessere Ubersichtlichkeit wurden
die Verhaltnisangaben abgekurzt (21:10 oder 2,10). Analog wurden die Aussagenverhaltnisse
angegeben (127:68 oder 1,87). Nun ist es mit den Verhaltnisangaben moglich, eine Ver-
gleichsebene zu schaffen. Ein Unterschied zwischen den Aussagen besteht, wenn eine
Abweichung grol3er gleich eins zwischen dem Verhaltnis der Stichprobenverteilung und der
Aussagenverteilung vorliegt. Es wurden bei der Beschreibung der Ergebnisse nur Aussagen
im Text benannt, die auRerhalb des Toleranzbereichs liegen und fir das Gesamtverhaltnis
bedeutsam sind. Insbesondere in den Unterkategorien wurden nur Unterschiede in den
einzelnen Kategorien genannt, wenn diese bei der Betrachtung des Gesamtergebnisses be-
deutsam erschienen. Alle anderen Werte sind den dazugehorigen Tabellen zu entnehmen.

Alle Kategorien wurden nach dem gleichen Prinzip ausgewertet.

Eine Codierung entspricht einer Aussage der Eltern in den Fokusgruppeninterviews, welche
wahrend des Codiervorgangs den entsprechenden Kategorien zugeordnet wurde. Um eine
Ubersicht zu erméglichen, wurden mithilfe von MaxQDA11 Kreuztabellen angelegt, welche in
Excel exportiert und bearbeitet wurden. Diese Tabellen wurden zum einen fir die sieben
induktiv gewonnenen Kategorien erstellt, zum anderen wurden sie auch fur die unterschiedli-
chen Altersgruppen, die Geschlechter, die Diagnoseformen und die Behandlungsstatus ange-
fertigt.

Die Haufigkeit der Aussagen wurde so quantitativ fur den jeweiligen Themenbereich erfasst.
Diese Ergebnisse wurden dann interpretiert. Zur Veranschaulichung ist in Abbildung 7 ein

Ausschnitt einer Tabelle dargestellt. Die angegebenen Zahlen stellen die Anzahl der Aussagen
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der Eltern in den jeweiligen Kategorien dar. Das Geschlecht bezieht sich jeweils auf die
Tochter oder Sohn des Elternteils, welche interviewt wurde.

Anzahl der Elternaussagen tber die
gesundheitshezogene Lebensqualitat ihrer

kleinwlichsigen S6hne im physisch negativen Bereich.

Sozial Coping Gesamt

Physisch //Emotional
/' jos

2,1

R\

pos | neu neg/ neu | neg | pos | neu | neg | pos | neu | neg | pos | neu | neg
W 21 34 6%{ 47 10 54 39 15 42 54 42 22 161 | 101 | 186
m 48 79 127 | 113 34 127 73 51 103 88 90 56 322 | 254 | 413
m:w
229|232 (187|240 | 3,40 | 235|187 (340|245 | 163|214 | 255 | 2,00 | 251|222

Verhéltnis mannliche zu weibliche Kinder und Ju-
gendliche befragter Eltern; hier 2,10. Dieser Wert
gibt das Vergleichsverhaltnis in der Kategorie
,Geschlecht” an.

Verhéltnis der Aussagen in der Kategorie ,So-
zial-Neutral“; hier liegen im Verhaltnis mehr
Aussagen von Eltern mit S6hnen vor, da der

Unterschied zu 2,10 = 1.

Anmerkung: weiblich (w), ménnlich (m), positiv (pos), neutral (neu), negativ (neg)

Abbildung 7: Erlauterung der Verteilungsverhaltnisse und Unterschiedsbewertung

Eine &hnliche qualitative Auswertungsstrategie wahlte auch Uhlemann (2011) in ihrer Diplom-

arbeit ,Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei Kindern und Jugendlichen mit GHD/ISS:

Eine qualitative Analyse von Fokusgruppeninterviews.®
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4 Ergebnisse

In Abschnitt 4.1 werden die Ergebnisse der quantitativen Auswertung, in Abschnitt 4.2 die
Ergebnisse der qualitativen Auswertung beschrieben. Die Haupt- und Nebenhypothesen wer-

den untersucht und die Fragestellungen beantwortet (siehe Abschnitt 2.3).

4.1 Ergebnisse der quantitativen Auswertung

Im ersten Teil dieses Abschnittes werden zunachst die Stichprobe, dann die Ergebnisse der
guantitativen Auswertungen dargestellt. Zunachst wird auf Unterschiede zwischen der Stich-
probe und den bevdlkerungsreprasentativen Normdaten der KIDSCREEN-52-Studie gepruft,
um Differenzen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zwischen kleinwtichsigen und
normalgrof3en Kindern aus Elternperspektive ermittelt zu ermitteln. Auch werden Gruppenver-
gleiche innerhalb der Stichprobe durchgefiihrt, um mdgliche Unterschiede in der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat nach soziodemographischen und klinischen Variablen zu erfassen.

Der Ergebnisteil ist nach den in Abschnitt 2.3 formulierten Hypothesen unterteilt.
4.1.1 Beschreibung der Stichprobe

Die Stichprobe bestand aus 33 Elternteilen, die an den Fokusgruppendiskussionen (genutzt
fur die qualitativen Analysen) und der Fragebogenbeantwortung im Pilottest (genutzt fir die
guantitativen Analysen) teilnahmen (siehe Abschnitt 4.2.1). Da eine Mutter eineiige Zwillinge
hat, auf die sie in der Fokusgruppe als Geschwisterpaar Bezug nahm, wurden die Aussagen
daher fur beide Kinder zusammengefasst und in der qualitativen Analyse fur ein Kind codiert.
Die KIDSCREEN-Fragebtgen wurden fir das Zwillingspaar getrennt beantwortet, sodass hier
Fremdbeurteilungen von 32 Kindern und Jugendlichen mit GHD und ISS vorlagen. Somit um-
fasst die quantitative Stichprobe ein Kind mehr als die des qualitativen Teils. Die Verteilung
der Stichprobe ist in Tabelle 5 nachfolgend dargestellt.
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Tabelle 5: Verteilung kleinwtichsiger Kinder befragter Eltern (Fragebogendaten)
Alter
Gesamt 4-7 8-12 13-18
n=32 Jahre Jahre Jahre
n=7 n=9 n=15
weiblich 11 (34,4%) 5 (71,4%) 2 (22,2%) 4 (25,0%)
Geschlecht i
méannlich 21 (65,6%) 2 (28,6%) 7 (77,8%) 12 (75,0%)
. GHD 18 (56,2%) 5 (71,4%) 5 (55,6%) 8 (50,0%)
Diagnose
ISS 14 (43,8%) 2 (28,6%) 4 (44,4%) 8 (50,0%)
behandelt 20 (62,5%) 6 (85,7%) 6 (66,7%) 8 (50,0%)
Behandlungsstatus
unbehandelt 12 (37,5%) 1 (14,3%) 3 (33,3%) 8 (50,0%)

Anmerkung: Anzahl der Kinder befragter Eltern (n)

4.1.2 Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zwischen
kleinwlchsigen Kindern und normalwichsigen Kindern aus Elternper-

spektive

Im folgenden Abschnitt werden die mittels des KIDSCREEN-52-Fragebogens getroffenen
Elternangaben kleinwlichsiger Kinder dieser Stichprobe mit den Normdaten der von den Eltern
berichteten Lebensqualitat ihrer normalwiichsigen Kinder als ,Proxyreports® der KIDSCREEN-
Studie dargestellt und verglichen (siehe Abschnitt 3.9.1). Ziel ist es, zu prifen, ob aus Eltern-
sicht Unterschiede zwischen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von kleinwiichsigen
Kindern und Jugendlichen mit GHD oder ISS und normalgrof3en Kindern und Jugendlichen

bestehen.

In der Subskala ,Selbstwahrnehmung“ des KIDSCREEN-Fragebogens schatzten befragte
Eltern von kleinwichsigen Kindern mit GHD und ISS (MW = 45,36, SD = 7,34) die Lebens-
qualitat hochsignifikant schlechter ein (t(28) = -4,185, p = 0,000) als Eltern der Normstichprobe
(MW = 51,07, SD = 9,64).

Zudem wurde in der Subskala ,Selbststéndigkeit” ein hochsignifikanter Unterschied festge-
stellt (t(30) = -3,478, p = 0,002). Eltern der Stichprobe berichteten hier von einer schlechteren
Lebensqualitat (MW = 49,38, SD = 8,35) als Eltern normalwichsiger Kinder und Jugendlicher
(MW = 54,59, SD = 8,22).
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Daruber hinaus wurde die Subskala ,Soziale Akzeptanz“ von den befragten Eltern der klein-
wilchsigen Kinder und Jugendlichen (MW = 44,02, SD = 11,28) hochsignifikant schlechter be-
wertet (t(31) =-2,960, p = 0,006) als von Eltern der Normstichprobe (MW = 49,92, SD = 10,09).
Zusammenfassend lassen sich in drei Subskalen ,,Selbstwahrnehmung® (p = 0,000), ,Selbst-
standigkeit“ (p = 0,002) und ,Soziale Akzeptanz“ (p = 0,006) bei dem Vergleich der Mittelwerte
der Klinischen Stichprobe mit den Mittelwerten der KIDSCREEN-Studie hochsignifikante
Ergebnisse feststellen.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von kleinwlchsigen Kindern und Jugendlichen ist
im Vergleich zu normalgrof3en Kindern in den drei Bereichen ,Selbstwahrnehmung*
(p = 0,000), ,Selbststandigkeit” (p = 0,002) und ,Soziale Akzeptanz® (p = 0,006) deutlich nied-
riger. Somit wurde die Haupthypothese bestétigt. In den anderen KIDSCREEN-Skalen sind
keine signifikanten Unterschiede zu finden. Die Ergebnisse dieser Auswertungen sind in
Tabelle 6 zusammengefasst.

Tabelle 6: Vergleich der Normstichprobe mit deutschen ,Proxyreports® der QoLISSY-Studie

Norm Stichprobe
Skala t df p
N MW SD n MW SD

PAyElEEnEs WE L e REr 1661 | 51,45 | 8,79 | 30 |4935| 819 | -1,405 | 29 | 0,171

Psychologisches Wohlergehen | 1500 | 5156 | 868 | 31 | 5148 | 906 | -0050 | 30 | 0961

Stimmung und Emotionen 1689 | 49,07 | 994 | 32 | 47,04 | 12,98 | -0,883 | 31 | 0,384

S S TS 1690 | 51,07 | 964 | 29 |4536 | 7,34 | -4,185 | 28 | 0,000**

Selbststandigkeit 1693 | 5459 | 822 | 31 |4938| 835 | -3.478 | 30 | 0,002%

Beziehung zu den Eltern & zu
Hause 1672 | 49,72 | 8,62 32 | 49,34 | 594 | -0,366 | 31| 0,717

PIUEOZEE NI 1689 | 5527 | 755 | 30 |5574| 831 | 0310 |29 | 0,759

Soziale Unterstiitzung &
Gleichaltrige 1666 | 50,73 | 8,57 32 | 49,12 | 10,17 | -0,855 | 28 | 0,400

sehulz 1685 | 50,73 | 9,25 | 29 |50,26 | 11,07 | -0,228 | 28 | 0,821

SOEELE A2 1695 | 49,92 | 10,09 | 32 | 44,02 | 11,28 | -2,960 | 31 | 0,006**

Anmerkung: t-Test, Anzahl der Kinder befragter Eltern der KIDSCREEN Normdaten (N), Anzahl der Kinder befragter Eltern (n),
Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD), Teststatistik fur t-Test (t), Freiheitsgrad (df), Signifikanzwert (p), *p < 0,05, **p < 0,01
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4.1.3 Gruppenunterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

kleinwlchsiger Kinder mit GHD und ISS aus Elternperspektive

In diesem Abschnitt werden die Ergebnisse der Untersuchungen des KIDSCREEN-52-Frage-
bogens innerhalb der Stichprobe (siehe Abschnitt 4.1.1) dargestellt. Es wurden Untergruppen
gebildet, um so die gesundheitsbezogene Lebensqualitdét von Kindern befragter Eltern
zwischen den Geschlechtern (weiblich/ménnlich), den verschiedenen Altersgruppen
(4-7 Jahre/8-12 Jahre/13-18 Jahre) sowie hinsichtlich der beiden Diagnoseformen (ISS/GHD)
und dem Behandlungsstatus (wachstumshormonbehandelt/wachstumshormonunbehandelt)
zu vergleichen. Nachfolgend werden die Nebenhypothesen (siehe Abschnitt 2.3) untersucht.

Unterschiede in der KIDSCREEN-52-Elternbeurteilung nach Geschlecht der Kinder

Vergleicht man die Aussagen der Eltern getrennt nach dem Geschlecht ihrer kleinwtichsigen
Kinder, ergab sich nur in der Subskala ,Schule” des KIDSCREEN-52-Fragebogens ein
signifikanter Unterschied (U = 40,000, z = -2,533, p = 0,011).

Die Eltern von S6hnen (Median = 43,31) schatzten die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
in dieser Subskala schlechter ein als die befragten Eltern von Téchtern (Median = 61,03). Die
Ergebnisse der anderen neun Skalen sind im Mann-Whitney-U-Test nicht signifikant. Die

Auswertungen im Bereich ,Geschlechterunterschiede” sind in Tabelle 7 zusammengefasst.
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Tabelle 7: Geschlechterunterschiede in der Lebensqualitat kleinwtichsiger Kinder aus Eltern-
sicht (KIDSCREEN-52-Fragebogen)

Geschlecht
Skala mannlich weiblich U z p
n] M | SW [n] M | sw
Physisches Wohlergehen 19 | 49,54 | 26,97 | 11 | 49,54 | 32,76 | 97,00 | -,330 0,742
Psychologisches Wohlergehen |, | 4587 | 2753 | 10 | 53,69 | 35,13 | 69,50 | -1,509 | 0,131
Stimmung und Emotionen 21 | 48,57 | 46,88 | 11 | 43,87 | 46,88 | 112,00 | -140 | 0,889
Sellosioe s g 20 | 44,25 | 2562 | 9 | 49,11 | 20,36 | 81,00 | -427 | 0,669
Selbststandigkeit 20 | 49,58 | 26,51 | 11 | 50,95 | 39,39 | 101,00 | -377 | 0,706
Beziehung zu den Eltern & zu
Hause 21| 49,38 | 24,30 | 11 | 46,87 | 18,25 | 96,00 | -781 | 0,435
Flisizelle seesolicen 21 (5539|2172 | 9 | 59,33 | 27,07 | 8450 | -463 | 0,644
Soziale Unterstitzung &
Sltehslitee 20 | 47,48 | 39,63 | 9 | 53,05 | 28,09 | 58,00 | -1,513 | 0,130
etz 19 | 43,31 | 33,63 | 10 | 61,03 | 33,21 | 40,00 | -2,533 | 0,011*
Sl Al 21| 39,34 | 34,30 | 11 | 50,55 | 24,20 | 77,00 | -1,550 | 0,121

Anmerkung: Mann-Whitney-U-Test, Anzahl der Kinder befragter Eltern (n), Median (M), Spannweite (SW), Teststatistik fir Mann-
Whitney-U-Test (U), Prifgro3e z-Wert (z), Signifikanzwert (p), *p < 0,05, **p < 0,01
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Unterschiede in der KIDSCREEN-52-Elternbeurteilung nach Alter der Kinder

In keiner der zehn Subskalen des KIDSCREEN-52-Fragebogens wurden signifikante Unter-

schiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zwischen den drei Altersgruppen
AG1 (4-7 Jahre), AG2 (8-12 Jahre) und AG3 (13-18 Jahre) kleinwlichsiger Kinder aus Sicht

der befragten Eltern gefunden. Die Unterschiede sind mit dem Kruskal-Wallis-Test nicht

signifikant. Die Ergebnisse der Auswertungen sind in Tabelle 8 zusammengefasst.

Tabelle 8: Altersunterschiede in der Lebensqualitat kleinwtchsiger Kinder aus Elternsicht
(KIDSCREEN-52-Fragebogen)

Alter
Skala 4-7 Jahre 8-12 Jahre 13-18 Jahre X2 df p
M SW M SW n M SW
PSS 49,54 | 26,97 55,80 | 22,59 | 14 | 49,54 | 28,46 |4,357 | 2 | 0,113
Wohlergehen ' ! ' ' ' ' ' '
Psychologisches
Wohlergehen 56,72 | 33,00 52,12 | 20,93 16 | 48,87 | 29,66 | 3,318 | 2 | 0,190
Stimmung und
Emotionen 43,87 | 40,91 41,77 | 38,75 16 | 46,22 | 46,88 429 | 2 | 0,807
Selbstwahrnehmung 52,27 | 24,10 46,48 | 20,36 15 | 42,28 | 20,36 | 3,930 | 2 | 0,140
Selbststandigkeit 50,95 39,39 48,22 12,44 15 | 50,95 26,51 ,192 2 | 0,908
Beziehung zu den
Eltern & 52,12 | 18,25 52,12 | 16,12 16 | 49,38 | 24,30 | 1,041 | 2 | 0,594
Familienleben
AlnEmAE) 55,39 | 21,38 55,39 | 16,17 | 16 | 57,36 | 21,72 | 2,366 | 2 | 0,306
Ressourcen
Soziale
Unterstitzung & 55,46 | 15,96 48,52 | 29,84 16 | 46,43 | 39,63 | 2,443 | 2 | 0,295
Gleichaltrige
Schule 62,47 2,87 49,75 | 36,87 16 | 45,41 | 33,63 | 5,669 | 2 | 0,059
Soziale Akzeptanz 44,83 | 24,20 39,34 | 34,30 16 | 47,69 | 27,93 | 2,167 | 2 | 0,338

Anmerkung: Kruskal-Wallis-Test, Anzahl der Kinder befragter Eltern (n), Median (M), Spannweite (SW), Chi-Quadrat (x?), Frei-
heitsgrad (df), Signifikanzwert (p), *p < 0,05, **p < 0,01
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Unterschiede in der KIDSCREEN-52-Elternbeurteilung nach Diagnose der Kinder

Auch beim Vergleich der Aussagen der Eltern nach der Diagnose ihrer kleinwtichsigen Kinder

wurde in keiner der zehn KIDSCREEN-Subskalen statistisch signifikante Unterschiede in der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zwischen Kindern mit GHD und ISS mit dem

Mann-Whitney-U-Test festgestellt. Die Ergebnisse sind in Tabelle 9 zusammengefasst.

Tabelle 9: Diagnoseunterschiede in der Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder aus Elternsicht

(KIDSCREEN-52-Fragebogen)

Diagnose
Skala GHD 1SS U z p
n M SwW n M SW
HIFEEEIES UGS 17 | 49,54 | 32,76 | 13 | 49,54 | 26,97 | 81,00 | -1,261 | 0,207
Psychologisches Wohlergehen 18 | 52,12 | 35,13 | 13 | 48,87 | 28,66 | 112,00 | -0,201 | 0,840
SUIICI CHEHS weiilic 18 | 43,86 | 38,75 | 14 | 46,22 | 36,26 | 117,00 | -0,344 | 0,731
Sl e CIUCIY 17 | 46,48 | 25,62 | 12 | 43,26 | 20,36 | 77,00 | -1,114 | 0,265
Selbststandigkeit 18 | 50,95 | 32,46 | 13 | 48,22 | 26,51 | 108,00 | -,366 | 0,714
Beziehung zu den Eltern & zu Hause | 14 | 49 38 | 16,97 | 14 | 49,38 | 22,25 | 120,00 | -230 | 0,818
Finanzielle Ressourcen 18 | 59,33 | 27,07 | 12 | 55,39 | 21,72 | 93,00 | -649 | 0516
Soziale Unterstitzung &

Gleichaltrige 15 | 53,05 | 23,70 | 14 | 46,43 | 43,16 | 91,00 | -613 | 0,540
Schule 16 | 53,31 | 40,05 | 13 | 47,52 | 25,07 | 84,50 | -858 | 0,301
Sl AL 18 | 44,83 | 34,30 | 14 | 39,34 | 34,30 | 89,00 | -1,426 | 0,154

Anmerkung: Mann-Whitney-U-Test, Anzahl der Kinder befragter Eltern (n), Median (M), Spannweite (SW), Teststatistik fir Mann-
Whitney-U-Test (U), PrifgroRe z-Wert (z), Signifikanzwert (p), *p < 0,05, **p < 0,01
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Unterschiede in der KIDSCREEN-52-Elternbeurteilung nach Behandlungsstatus

Es ergaben sich zudem keine signifikanten Unterschiede in der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitat zwischen mit GH behandelten und unbehandelten kleinwiichsigen Kindern und

Jugendlichen aus Elternsicht. Die Ergebnisse sind im Mann-Whitney-U-Test nicht signifikant

und in Tabelle 10 zusammengefasst.

Tabelle 10: Behandlungsstatusunterschiede in der Lebensqualitat kleinwlchsiger Kinder aus
Elternsicht (KIDSCREEN-52-Fragebogen)

Behandlungsstatus

Skala behandelt unbehandelt U z p
n M SW n M SW
FpEEenes ellEEEnen 19 | 49,54 | 32,76 | 11 | 49,54 | 26,97 | 88,00 | -725 | 0,468
FEEOlEEEEhEs Hlem H e 20 | 52,12 | 35,13 | 11 | 48,87 | 19,87 | 96,50 | -561 | 0,575
Stimmung und Emotionen
20 | 43,87 | 46,88 | 12 | 46,22 | 34,60 | 115,50 | -176 | 0,860
Sl e CIUCIY 18 | 45,36 | 25,62 | 11 | 44,25 | 20,36 | 90,50 | -384 | 0,701
Sl B E1E 19 | 50,95 | 39,39 | 12 | 48,22 | 26,51 | 79,00 | -1,442 | 0,149
Beziehung zu den Eltern & zu Hause |, | 4q 35 | 2029 | 12 | 49,38 | 22,25 | 117,50 | -098 | 0,922
AITENPIGNS (MESEeUrEE 19 | 59,33 | 27,07 | 11 | 55,39 | 21,72 | 84,50 | -880 | 0,379
Soziale Unterstitzung &
Gleichaltrige 17 | 53,05 | 30,01 | 12 | 46,43 | 34,34 | 68,00 | -1,510 | 0,131
seie 18 | 52,09 | 40,05 | 11 | 47,52 | 25,07 | 83,00 | -722 | 0,470
SEAENR i 20 | 44,83 | 34,30 | 12 | 39,34 | 34,30 | 75,50 | -1,757 | 0,079

Anmerkung: Mann-Whitney-U-Test, Anzahl der Kinder befragter Eltern (n), Median (M), Spannweite (SW), Teststatistik fir Mann-
Whitney-U-Test (U), PrifgroRe z-Wert (z), Signifikanzwert (p), *p < 0,05, **p < 0,01
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4.2 Ergebnisse der qualitativen Auswertung

In diesem Teil der Arbeit werden Stichprobe und Ergebnisse der qualitativen Auswertung der
Fokusgruppeninterviews zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von kleinwiichsigen Kin-
dern und Jugendlichen aus Elternperspektive dargestellt. Es schliel3t sich ein Vergleich der
Lebensqualitat aus Elternsicht getrennt nach dem Geschlecht, der Altersgruppe, der Diagnose
GHD und ISS und der Wachstumshormonbehandlung (ja/nein) an. Zum einen sollen bedeut-
same Lebensqualitatsbereiche von kleinwiichsigen Kindern und Jugendlichen mit GHD und
ISS erfasst, zum anderen mogliche Einschrankungen identifiziert werden. Im letzten Abschnitt
werden ferner elternbezogene Ergebnisse dargestellt, die zum einen die Auswirkungen auf die

Eltern und ihre Zukunftsgedanken, zum anderen die Unterstiitzung der Eltern beschreiben.

4.2.1 Beschreibung der Stichprobe

Insgesamt nahmen an den sieben durchgefiihrten Fokusgruppeninterviews 33 Elternteile (da-
von drei Elternpaare) von 32 kleinwtichsigen Kindern und Jugendlichen mit der Diagnose GHD
oder ISS teil. 25 Mutter erschienen allein zu den Fokusgruppeninterviews, zudem kamen zwei
Vater ohne Begleitung. Drei Elternpaare nahmen gemeinsam an den Gesprachen teil.

Insgesamt funf Mutter und ein Elternpaar mit ihren Kindern aus der Altersgruppe 4-7 Jahre
kamen zu den Fokusgruppeninterviews, die Altersgruppe der Kinder und Jugendlichen von
8-12 Jahren wurde von acht Mittern und einem Elternpaar vertreten. Zwolf Mitter, zwei Vater
sowie ein Elternpaar erschienen, um tber die Lebensqualitét ihrer 13- bis 18-jahrigen Kinder

zu berichten (siehe Tabelle 11).

Tabelle 11: Anzahl und Verteilung teilnehmender Eltern

. Anzahl der Eltern sortiert nach dem Alter ihrer Kinder
Teilnehmende
Eltern 4-7 Jahre 8-12 Jahre 13-18 Jahre
Mutter 5 8 12
Vater 0 0 2
Mutter und Vater 1 1 1
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Da eine teilnehmende Mutter eineiige Zwillinge hatte und in den Interviews meist im Plural
Uber sie sprach, ist eine Differenzierung nicht méglich. Deshalb wurden die Daten zusammen-
gefasst und auf ein Kind bezogen. Zudem gab es noch ein Geschwisterpaar, welches aber
getrennt beurteilt wurde, sodass zuletzt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von 31 klein-
wilchsigen Kindern und Jugendlichen aus Elternperspektive qualitativ untersucht wurde.

Insgesamt sind in der Stichprobe drei Altersgruppen (4-7 Jahre, 8-12 Jahre und 13-18 Jahre)
reprasentiert. Die Verteilung nach Geschlecht, Alter, Diagnose und Behandlungsstatus
(wachstumshormonbehandelt/wachstumshormonunbehandelt) sind in Tabelle 12 zusammen-

gefasst.

Tabelle 12: Verteilung kleinwiichsiger Kinder befragter Eltern (Fokusgruppen)

Alter

Verteilung der Stichprobe Gesamt 4-7 8-12 13-18

Jahre Jahre Jahre
weiblich 10 (32,3%) 4 (66,7%) 2 (22,2%) 4 (25,0%)

Geschlecht _
mannlich 21 (67,7%) 2 (33,3%) 7 (77,8%) 12 (75,0%)
: GHD 17 (54,8%) 4 (66,7%) 5 (55,6%) 8 (50,0%)
Diagnose
ISS 14 (45,2%) 2 (33,3%) 4 (44,4%) 8 (50,0%)
behandelt 19 (61,3%) 5 (83,3%) 6 (66,7%) 8 (50,0%)
Behandlungsstatus

unbehandelt 12 (38,7%) 1 (16,7%) 3 (33,3%) 8 (50,0%)

Insgesamt umfasst die Stichprobe 31 Kinder befragter Eltern, wobei davon 21 Séhne (67,7%)
und zehn Toéchter (32,3%) einbezogen waren. Bei 14 Kindern und Jugendlichen (45,2%) der
Stichprobe wurde ISS und bei 17 Kindern und Jugendlichen (54,8%) GHD diagnostiziert. 19
Kinder und Jugendliche (61,3%) wurden mit GH behandelt, zwdlf Kinder und Jugendliche

(38,7%) erhielten keine Wachstumshormontherapie.

Sechs (19%) Kinder und Jugendliche gehdrten zu der Altersgruppe 4-7 Jahre (AG1), 9 (29%)
Kinder und Jugendliche zu der Altersgruppe 8-12 Jahre (AG2). Die groR3te Gruppe stellte die
Altersgruppe von 13-18 Jahre (AG3) mit 16 (52%) Kindern und Jugendlichen dar.

Die Tochter und Sohne befragter Eltern waren im Durchschnitt 11,04 Jahre alt, wobei die
Jungen ein durchschnittliches Alter von zwdlf Jahren aufwiesen, die Madchen ein durchschnitt-

liches Alter von 9,8 Jahren.
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In der ausgewerteten Stichprobe liegt eine ungleichméaRige Verteilung der Eltern in Bezug auf
das Geschlecht, das Alter, sowie der Diagnose und dem Behandlungsstatus der Kinder vor.
Um dafir zu korrigieren und so fir Vergleiche eine solide Bezugsgrofe zu erhalten, wurde ein
Umrechnungsfaktor gebildet. Das Geschlechterverhaltnis zwischen der mannlichen (21 Jun-
gen) und weiblichen (10 Madchen) Gruppe liegt bei 21:10 (2,10). Das bedeutet, dass auf eine
Tochter eines Fokusgruppenteilnehmers 2,10 Séhne kommen. Das Verhdltnis zwischen den
Altersgruppen AG1, AG2 und AG3 liegt bei 6:9:16. Hieraus ergibt sich, dass auf ein Kind der
AG1 1,5 Kinder der AG2 kommen und 2,69 Kinder aus der AG3. Auf 17 Kinder befragter Eltern
mit der Diagnose GHD kommen 14 Kinder und Jugendliche mit ISS. Dies entspricht einem
Verhaltnis von GHD zu ISS von 17:14 (1,21). Die Verteilung nach dem Behandlungsstatus mit
19 wachstumshormonbehandelten und zw6lf unbehandelten Kindern und Jugendlichen ent-
spricht einem Verhéltnis von 19:12. Auf ein behandeltes Kind kommen dementsprechend
1,58 unbehandelte Kinder.

4.2.2 Ubersicht der durchgefuhrten Codierungen

Insgesamt wurden 1437 Codierungen im Bereich der sieben induktiv gewonnenen Kategorien
zur Beurteilung der Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder aus Elternperspektive getroffen.
Jede der sieben Hauptkategorien wurde in die aus der Forschungsliteratur abgeleiteten
Unterkategorien ,Physisch®, ,Emotional®, ,Sozial* und ,Coping“ unterteilt, wobei diese dann
wiederum eine Bewertung in eine positive, neutrale oder negative Aussage erhielten. Insge-
samt wurden 483 (33,6%) positive, 355 (24,7%) neutrale und 599 (41,7%) negative Aussagen
der Fokusgruppenteilnehmer codiert (siehe Abbildung 8).

Verteilung der Elternaussagen

A
600
400
200
0
positive neutrale negative

Aussagen Aussagen Aussagen

Abbildung 8: Anzahl der Codierungen in den Subkategorien Positiv/Neutral/Negativ
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Wie nachfolgend in Tabelle 13 dargestellt, wurden 385 (26,8%) Codierungen in die Kategorie
~,Emotional“ eingeordnet, gefolgt von der Kategorie ,Physisch* mit 377 (26,2%) Codierungen.
Die Kategorie ,Coping“ enthielt 352 (24,5%) und die Kategorie ,Sozial“ 323 (22,5%) Textstel-
len. Von den 1437 Aussagen wurden die meisten AuRerungen in den Bereich ,Physisch-Ne-
gativ“ (195 Aussagen) codiert, gefolgt von der Kategorie ,Emotional-Negativ‘ (181 Aussagen).
Anhand der Aussagenverteilung wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitét kleinwilchsi-
ger Kinder aus Elternperspektive in den physischen, emotionalen und sozialen Bereichen
vermindert, jedoch besser in der Kategorie ,Coping® bewertet. Weitere Verteilungshaufigkeiten

sind der Tabelle 13 zu entnehmen.

Tabelle 13: Anzahl der Gesamtcodierungen

Gesamtcodierungen
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 69 160 112 142 483
Neutral 113 44 66 132 355
Negativ 195 181 145 78 599
Gesamt 377 385 323 352 1437

Um einen Uberblick tiber die qualitativen Ergebnisse aus der Analyse zu gewinnen, werden
im Folgenden die induktiv und deduktiv gewonnenen Kategorien aufgefuhrt und beschrieben.
Tabellarisch wird fiir jede Kategorie mit Benennung der Unterkategorien die Ubersicht der
Anzahl der codierten Textstellen dargestellt, Beispiele aus den Interviews werden zur Verdeut-
lichung eingefligt. Hinter Zitaten werden Informationen der Kinder teilnehmender Eltern in
Kurzform dargestellt. Hier wird ein wachstumshormonbehandeltes Kind mit einem B
abgekirzt, liegt keine Hormontherapie vor, wird dies mit kB abgekirzt. Die sieben induktiv
gewonnenen Hauptkategorien stellen zugleich die thematischen Bereiche dar, welche fir die
Beschreibung der gesundheitsbhezogenen Lebensqualitat kleinwichsiger Kinder aus Eltern-

perspektive relevant sind.
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Allgemeine Aussagen zu Grdl3e und Krankheit

Aussagen der Eltern tber die Grél3e und Krankheit ihrer kleinwiichsigen Kinder sind hier ver-
treten. Es wurden allgemeine AuBerungen mit einem direkten Bezug zum Kleinwuchs und der

Korpergrofe in diese Kategorie eingeordnet.

252 Codierungen wurden durchgefuhrt, wobei insgesamt 49 positiv, 101 neutral und 102
negativ waren. 140 Textstellen wurden in den physischen, 57 Textstellen in den emotionalen
Bereich, 44 Textstellen in die Kategorie ,Coping“ und 11 Textstellen in den sozialen Bereich

eingefugt.

64 Nennungen wurden in die Kategorie ,Allgemeine Aussagen zu Grof3e und Krankheit/Phy-
sisch-Negativ* codiert. Als ein Beispiel wird die Aussage einer Mutter eines siebenjahrigen
Sohnes (GHD, B) genannt: ,,Was? Der Junge (ID:12K) kann noch nicht beidfui3ig die Treppe
hochgehen; im Wechselschritt die Treppe hochgehen?* Da habe ich gesagt: ,Stellen Sie sich

mal seine kurzen Beine auf der Treppe vor.”

57 Nennungen wurden in die Kategorie ,Physisch-Neutral“ eingeordnet, zur Veranschauli-
chung wird die Aussage einer Mutter aus Erlangen wiedergegeben: ,,...und dann, wenn dann
diese U5 (Vorsorgeuntersuchung) ist, dann werden die ja noch mal gemessen und irgendwann

ist er dann stehengeblieben” (Mutter eines vierjahrigen Sohnes, GHD, B).

Die dritthaufigsten Nennungen sind in ,Emotional-Negativ* zu zahlen. Ein Beispiel hier ist die
folgende Aussage: ,Du wirst nicht mal eineinhalb Meter erreichen. So war da halt die Prog-
nose. Das war fiir unsere Tochter auch ganz schlimm* (Mutter einer 13-jahrigen Tochter, GHD,
B).

Als ein weiteres Beispiel ist die Aussage einer Mutter eines zehnjahrigen Jungen (GHD, B) zu
nennen: ,...dass der Kleinste, also der dritte dann, der holt auf. Der holt auf und holt auf. Das

ist schon fast deprimierend fur ihn, obwoh/ der fiinf Jahre jiinger ist.”

SWas ihm z. B. hilft ist, wenn er sieht, dass andere auch klein sind, das freut ihn dann total.
Zum Gliick kennen wir auch ein paar, das beruhigt ihn dann“ (Mutter eines zwolfjahrigen

Sohnes, ISS, kB). Die Aussagenverteilungen sind Tabelle 14 zu entnehmen.
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Tabelle 14: Verteilung der Codierungen in ,Allgemeine Aussagen zu Grof3e und Krankheit"

Allgemeine Aussagen zu GroRRe und Krankheit
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 19 12 0 18 49
Neutral 57 14 7 23 101
Negativ 64 31 4 3 102
Gesamt 140 57 11 44 252

Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus Elternsicht

Diese Kategorie gliedert sich in drei Bereiche, welche jeweils in die bekannten Unterkategorien
unterteilt wurden. Eltern beschrieben hier den Umgang ihrer Kinder mit der erlebten Krankheit
und der wahrgenommenen Beeintrachtigung, wobei die Aussagen der Eltern in ,Auswirkungen
der Krankheit auf die Kinder aus Elternsicht®, ,Einfluss der Diagnose auf die Kinder aus Eltern-
sicht und ,Einfluss der Therapie auf die Kinder aus Elternsicht® eingeordnet wurden.
Insgesamt wurden in ,Umgang mit Beeintrachtigung“ 345 Codierungen durchgefihrt, von de-
nen 105 als positive, 102 als neutrale und 138 als negative Aussagen gezahlt wurden. Die
Kategorie ,,Coping“ wurde mit 136, der emotionale Bereich mit 113, der physische Bereich mit
62 und der soziale Bereich mit 34 Textstellen besetzt. Die Gesamtverteilung ist Tabelle 15 zu

entnehmen.

Tabelle 15: Verteilung der Codierungen in ,Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus
Elternsicht"

Umgang mit Beeintrédchtigung der Kinder aus Elternsicht
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 17 27 7 54 105
Neutral 21 23 6 52 102
Negativ 24 63 21 30 138
Gesamt 62 113 34 136 345

Die AuRerungen wurden inhaltlich nach Aspekten, welche Auswirkungen durch die Krankheit

auf die Kinder aus Elternsicht beschreiben, sowie nach dem Einfluss der Diagnose und der
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Therapie auf die Kinder aus Elternsicht getrennt. Im Folgenden werden diese drei Bereiche

genauer dargestellt.

Auswirkungen der Krankheit auf die Kinder aus Elternsicht

Der Umgang mit der Krankheit der Kinder und ihre Auswirkungen auf sie aus Elternperspektive
wurden in diese Kategorie codiert. Insgesamt wurden 62 positive, 59 neutrale und 79 negative
AuRerungen in ,Auswirkungen der Krankheit* zugeordnet, 200 Textstellen wurden insgesamt
in diese Unterkategorie codiert. Die Verteilung ist folgendermalen: 84 Textstellen wurden in
,Coping“ codiert, 63 Textstellen in ,Emotional®, 27 Textstellen in ,Physisch“ und 26 Textstellen

in ,Sozial“.

35 Textstellen wurden in die Kategorie ,Auswirkungen der Krankheit/Coping-Positiv‘ codiert.
Ein Beispiel aus dieser Kategorie lautet: ,Das ,Klein-Sein“ kann auch ein Vorteil sein. Und das
ist ja so ein bisschen die Strategie, die meine Tochter selber fiir sich jetzt auch findet. Die dann

ja auch, wenn jemand etwas sagt, mit Spriichen kommt: ,...klein, aber oho...
14-jahrigen Tochter, GHD, B).

(Mutter einer

,Coping-Neutral“ wurde mit 34 AuRerungen belegt. ,Und dann braucht sie immer die Bestéti-
gung: ,Mama, ich BIN 5!" Weil jeder denkt, sie ist drei” (Mutter einer finfjahrigen Tochter, ISS,
kB).

Der folgende Textausschnitt wurde der Kategorie ,Auswirkungen der Krankheit/Sozial-Nega-
tiv“ zugeordnet. ,Meine Tochter mag auch keine Koseworte. Wenn jemand so mal kommit,
Familie oder so, und Méauschen sagt, dann flippt die aus. Weil sie dann sagt; ,ich bin kein
Mauschen’. Das stért sie, weil ein Méduschen klein ist“ (Eltern einer 13-jahrigen Tochter, GHD,

B). Die Aussagenverteilung ist Tabelle 16 zu entnehmen.
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Tabelle 16: Verteilung der Codierungen in ,Auswirkungen der Krankheit auf die Kinder aus

Elternsicht"
Auswirkungen der Krankheit auf die Kinder aus Elternsicht
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 9 13 5 35 62
Neutral 4 18 3 34 59
Negativ 14 32 18 15 79
Gesamt 27 63 26 84 200

Einfluss der Diagnose auf die Kinder aus Elternsicht

In die Unterkategorie ,Einfluss der Diagnose“ wurden alle Aussagen eingeordnet, die direkt
mit der Diagnose Kleinwuchs (ISS oder GHD) in Verbindung stehen. Wie betroffene Kinder
befragter Eltern mit der Diagnose umgehen war hier Thema. Insgesamt 13 AuRerungen wur-
den in dieser Kategorie gezahlt; von denen sind drei Aussagen positiv, zwei Aussagen neutral
und acht Aussagen negativ. Sechs Nennungen wurden in die emotionale Dimension codiert,

vier Aussagen in ,Coping®, zwei in ,Physisch“ und eine Aussage in ,Sozial".

Vier Nennungen wurden in der Kategorie ,Einfluss der Diagnose/Emotional-Negativ® getroffen,
als Beispiel wird die Aussage einer Mutter genannt: ,Bei ihm war es nur schlimm, als er die
EndgréfRe erfahren hat, das war 1,68 Meter, das findet er viel zu klein, also, das stort ihn
schon” (Mutter eines zwolfjahrigen Jungen, ISS, kB).

Ein weiteres Beispiel fir eine Codierung lautet: ,Also, geholfen hat ihm, dass die Prognose
jetzt doch hinaufgegangen ist. Das hat meinem Sohn geholfen und seither ist er da ganz happy
eigentlich” (Mutter eines zwdlfjahrigen Jungen, GHD, B). Diese Textstelle ist in der Kategorie
,Einfluss der Diagnose/Emotional-Positiv zu finden. Die Verteilung der Aussagen ist Tabelle

17 zu entnehmen.
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Tabelle 17: Verteilung der Codierungen in ,Einfluss der Diagnose auf die Kinder aus Eltern-

sicht”
Einfluss der Diagnose auf die Kinder aus Elternsicht
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 0 2 0 1 3
Neutral 0 0 0 2 2
Negativ 2 4 1 1 8
Gesamt 2 6 1 4 13
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Einfluss der Therapie auf die Kinder aus Elternsicht

In diese Unterkategorie wurden alle Textstellen einsortiert, die den Umgang beziehungsweise
Einfluss der Therapie auf die kleinwiichsigen Kinder aus Elternsicht beschreiben. Insbeson-
dere die Wachstumshormontherapie wurde hier thematisiert.

Wie in Tabelle 18 nachfolgend dargestellt, wurden in diese Kategorie insgesamt 132 Textstel-
len codiert, enthalten sind 40 positive, 41 neutrale und 51 negative Nennungen. Im Bereich
,Coping“ wurden 48 Nennungen gezahlt, im emotionalen Bereich 44 Nennungen, im physi-

schen Bereich 33 Nennungen und im sozialen Bereich sieben Nennungen.

27 Codierungen wurden der Kategorie ,Emotional-Negativ* zugeordnet. Als ein Beispiel wird
die Aussage einer Mutter eines 14-jahrigen Madchens wiedergegeben (GHD, B): ,Die Prob-
leme waren da, immer abends um acht, wenn die Spritze da ist und dann also, wenn der Pen

aufgezogen ist, hat sie schon das Weinen angefangen. Das war sehr schlimm.*

,Die Spritze ist bei uns lberhaupt kein Problem. Seit dem zweiten Tag spritzt er sie sich selbst
beziehungsweise kommt er und sagt: ,...du Mama, mach mal eben. Diese AuRerung stammt
von einer Mutter eines zehnjahrigen Sohnes (GHD, B). Diese Textstelle wurde der Kategorie

,Coping-Positiv* zugeordnet.

Als ein Beispiel aus der Kategorie ,Physisch-Neutral“ wird hier folgende Aussage dargestellt:
,Und dann eben, oh, es tut weh, wenn die halt wachsen. Aber in der Therapie selber hatten

wir das gar nicht” (Mutter einer siebenjahrigen Tochter, ISS, B).

Tabelle 18: Verteilung der Codierungen in ,Einfluss der Therapie auf die Kinder aus Eltern-
sicht”

Einfluss der Therapie auf die Kinder aus Elternsicht

Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 8 12 2 18 40
Neutral 17 5 3 16 41
Negativ 8 27 2 14 51
Gesamt & 44 7 48 132




ERGEBNISSE 61

Freizeitgestaltung

In diese Kategorie wurden Aussagen der Eltern Uber ihre Kinder codiert, welche ihre Freizeit-
aktivitaten und ihre Freizeitgestaltung beschreiben. Die Kategorie ,Freizeitgestaltung” enthalt
insgesamt 242 Aussagen von Eltern kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher, hiervon wurden
173 dem positiven, 15 dem neutralen und 54 dem negativen Bereich zugeordnet. Im
emotionalen Bereich wurden 102 Aussagen getroffen, im sozialen Bereich 64 Aussagen, in

der ,Copingkategorie“ 43 Aussagen und im physischen Bereich 33 Aussagen.

83 Textstellen wurden in die Kategorie ,Freizeitgestaltung/Emotional-Positiv* codiert. Die Aus-
sage einer Mutter eineiiger funfjahriger-Zwillinge (w, GHD, B) soll diesen Bereich veranschau-
lichen: ,Wenn man abends eine Stunde Zeit hat und mal mit Mama und Papa kuscheln kann
oder mal ein Spiel spielt. Ich denke, das macht sie unheimlich glicklich. Wenn man jetzt mal

nur Zeit fiir sie hat*.

46 Zuordnungen erfolgten in die Kategorie ,Freizeitgestaltung/Sozial-Positiv*. Eine AuRerung
in dieser Kategorie einer Mutter eines siebenjahrigen GHD-Jungen (B) lautete: ,,...sein Verein
allgemein. Weil das ist trotzdem die Gemeinschaft, das Miteinander, was unternehmen und

tun, und ich finde es sehr wichtig flr jedes Kind, egal, ob es jetzt gehandicapt ist oder nicht.“

Mit 37 Nennungen wurde die Kategorie ,Coping-Positiv* belegt. ,Und der Junge (ID:24K) ist
auch ein sehr korperlicher Typ. Er ist auch einer, der viel mehr kuschelt als die anderen. Er
braucht einfach diesen kérperlichen Ausdruck viel stérker” (Mutter eines 14-jahrigen Sohnes,

GHD, B). Die Aussagenverteilung wird in Tabelle 19 veranschaulicht.

Tabelle 19: Verteilung der Codierungen in ,Freizeitgestaltung”

Freizeitgestaltung
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 7 83 46 37 173
Neutral 2 1 7 5 15
Negativ 24 18 11 1 54
Gesamt 33 102 64 43 242
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Alltag

Hier wurden Aussagen der Eltern tber ihre Kinder eingeordnet, die direkt das alltagliche Leben
betreffen, wie beispielsweise den Haushalt oder das Einkaufen. In der Kategorie ,Alltag®
wurden insgesamt 154 Codierungen vorgenommen (36 positive Aussagen, 38 neutrale und
80 negative). Die Kategorie ,Physisch® wurde mit 63 Textstellen, die Kategorie ,Sozial“ mit

33 Textstellen belegt. In ,,Coping® wurden 31 Aussagen gezahlt, in ,Emotional* 27 Aussagen.

40 Nennungen wurden in die Kategorie ,Alltag/Physisch-Negativ“ codiert. Zwei Beispiele aus
dieser Kategorie werden hier zur Veranschaulichung aufgeftihrt: ,Das Problem ist, dass er jetzt
bald in die Lehre kommt und dass er dann kdrperlich vieles im Beruf gar nicht machen kann;
vor allem Heben oder kérperliche Anstrengung® (Mutter eines 16-jahrigen Jungen, ISS, kB).
»--.Klichenzeilen, die gibt es ja auch in niedrig, aber selbst die niedrigen, wenn ich jetzt
Uberlege, die Tochter (ID:23K) wachst jetzt tatsachlich nicht mehr, dann ist diese niedrige
Kichenzeile zu hoch® (Mutter eines 13-jahrigen Madchens, GHD, B).

19 Nennungen wurden der Kategorie ,Alltag/Sozial-Negativ* zugeordnet; zwei Aussagen be-
fragter Eltern werden zur Darstellung genannt: ,Er ist sowieso nicht so ein kontaktfreudiger
Mensch und wenn er in eine neue Gruppe kommt, ist er erstmal sehr unsicher, das macht ihm
Stress” (Mutter eines 14-jahrigen Jungen, GHD, B). ,Naja, man wird ja ziemlich alleine gelas-
sen. Wenn man sich nicht irgendwo durchkampft und durchwuselt, ist man dann schon recht
alleine gelassen, denke ich mal...“ (Mutter eines siebenjahrigen Jungen, GHD, B). Eine

Ubersicht der Codierungen ist in Tabelle 20 zusammengefasst.

Tabelle 20: Verteilung der Codierungen in ,Alltag*

Alltag
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 5 11 8 12 36
Neutral 18 0 6 14 38
Negativ 40 16 19 5 80
Gesamt 63 27 33 31 154
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Kindergarten und Schule

Aussagen, die den Kindergarten und die Schule betreffen, wurden in diese Kategorie codiert.
Neben schulischen Leistungen wurden auch zwischenmenschliche Aspekte in diesen The-
menbereich eingeordnet.

Insgesamt wurden 142 Textstellen in die Kategorie ,Kindergarten und Schule“ codiert. Hier
wurden jeweils 31 positive sowie neutrale Aussagen getroffen, 80 AuRerungen wurden dem
negativen Bereich zugeordnet. In ,Sozial* sind 48 Aussagen zu zahlen, in ,Physisch® 39 Aus-

sagen, in ,Coping“ 28 Aussagen und in ,Emotional® 27 Aussagen.

Die Kategorie ,Kindergarten und Schule/Sozial-Negativ‘ wurde mit 28 Textstellen belegt. Als
ein Beispiel ist eine Aussage, welche dieser Kategorie zugeordnet ist genannt.,,...er hat eine
Lehrerin gehabt, die ihn teilweise immer als ,Kleener* betitelt hat und das hat ihn schon sehr
belastet. ,Wo ist denn der Kleene? Was ist mit dem Kleenen®? Und das war heftig, hat aber
damit aufgehért. Aber das hétte nicht sein miissen von der Lehrerin® (Mutter eines zwdlfjahri-

gen Jungen, ISS, B). Die Aussagenverteilung ist in Tabelle 21 dargestellt.

Tabelle 21: Verteilung der Codierungen in ,Kindergarten und Schule"

Kindergarten und Schule
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 3 10 10 8 31
Neutral 10 1 10 10 31
Negativ 26 16 28 10 80
Gesamt 39 27 48 28 142
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Verhalten anderer

In diese Kategorie wurden Aussagen der Eltern sortiert, die den Umgang mit ihren Kindern
beschreiben. Es wurden durch die Eltern beschriebene AuRerungen von Arzten, Psychologen
und Lehrern, aber auch von ,Peers®, Freunden und der Familie in diese Kategorie codiert.
Insgesamt wurden 209 Codierungen durchgefihrt; 21 positive, 49 neutrale und 139 negative
Nennungen. 93 Aussagen wurden in den sozialen Bereich sortiert, gefolgt von 59 AuRerungen
im Bereich ,Coping“. 42 Nennungen wurden in ,Emotional“ gezahlt und 15 AuBerungen im

physischen Bereich.

60 Textstellen wurden in die Kategorie ,Verhalten anderer/Sozial-Negativ® zugeordnet. Ein
Beispiel ist die Aussage einer Mutter eines 17-jahrigen Jungen (ISS, B): ,Meinem Sohn haben
sie auf den Kopf gespuckt. Das ist dann natiirlich so eine ganz lible Sache.*

Ein weiteres Beispiel lautet: ,Also, fiir das Kind ist das schon deprimierend, da fragst du, wie
alt es ist und dann wird ihm nicht geglaubt. Das kann schon sehr verletzend sein® (Mutter eines

zwolfjahrigen Madchens, ISS, B). Die Ergebnisse sind in Tabelle 22 zusammengefasst.

Tabelle 22: Verteilung der Codierungen in ,Verhalten anderer"

Verhalten anderer
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 0 4 12 5 21
Neutral 1 2 21 25 49
Negativ 14 36 60 29 139
Gesamt 15 42 93 59 209

Wiinsche und Zukunft

AuBerungen der Eltern, die einen Wunsch ausdrticken oder Aussagen, welche die Zukunft der
kleinwlchsigen Kinder und Jugendlichen thematisieren, wurden dieser Kategorie zugeordnet.
Es wurden insgesamt 93 Textstellen eingeordnet, von denen 68 positiv, 19 neutral und 6 ne-
gativ sind. Im sozialen Bereich wurden 40 Aussagen und im physischen Bereich 25 Aussagen
codiert. Die emotionale Kategorie wurde mit 17 Nennungen belegt, die ,Copingkategorie* mit

11 Aussagen.
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In dem Bereich ,Winsche und Zukunft/Sozial-Positiv* wurden 29 Aussagen gezahlt. Eine
AuRerung einer Mutter eines 14-jahrigen Jungen soll diese Kategorie erlautern (GHD, B): ,Fiir
den Jungen (ID:24K) fande ich es, glaube ich, schon, wenn er das einfach auch offener hand-

haben kénnte, ohne die Angst haben zu miissen, dafiir gehédnselt zu werden.

Die Kategorie ,Winsche und Zukunft/Physisch-Positiv‘ wurde mit insgesamt 18 Nennungen
belegt. ,Ich glaub schon, dass er sich da manchmal wiinschen wiirde, er wére gré3er” (Mutter
eines 13-jahrigen Jungen, ISS, kB). Die Verteilung der Codierungen ist Tabelle 23 zu entneh-

men.

Tabelle 23: Verteilung der Codierungen in ,Winsche und Zukunft"

Winsche und Zukunft
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 18 13 29 8 68
Neutral 4 3 9 3 19
Negativ 3 1 2 0 6
Gesamt 25 17 40 11 93
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4.2.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat — Unterschiede zwischen klein-

wilchsigen Téchtern und S6hnen aus Elternsicht

Basierend auf dem ungleichen Geschlechterverhéltnis von 21 S6hnen (m) zu zehn Téchtern
(w) befragter Eltern ergibt sich ein Verteilungsverhaltnis von 21:10 oder von 2,10 (siehe
Abschnitt 3.9.2). Mithilfe dieses Vergleichswertes werden im folgenden Abschnitt die einzelnen
Kategorien beschrieben. Der Wert von 2,10 gilt in der Kategorie ,Geschlecht” als Vergleichs-
wert. Eine Abweichung von einem Wert kleiner als eins wird akzeptiert, da man nicht davon
ausgeht, dass die Eltern ihre Antworten im gleichen Verhaltnis zu den anderen Fokusgruppen-
teilnehmern gegeben haben. Ergebnisse, die vom definierten Normbereich nicht abweichen,
werden aufgrund der Ubersichtlichkeit in den folgenden Ergebnisdarstellungen nicht
beschrieben. Die zugehdrigen Tabellen sind im Anhang C-F zu finden.

In der Gesamtbetrachtung haben Eltern mit Téchtern und Séhnen die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt gleich bewertet. Es sind keine Gesamtunterschiede in den positiven
(m:w = 2,00), neutralen (m:w = 2,51) und negativen (m:w = 2,22) Bereichen sowie in den Un-
terkategorien inzwischen den Geschlechtern zu finden. Lediglich in ,Emotional-Neutral® (m:w
= 3,40) sowie in ,Sozial-Neutral* (m:w = 3,40) wurden mehr Aussagen von Eltern mit S6hnen
getroffen.

In der Ubersichtstabelle 24 sind alle Codierungen, die in den Kategorien ,Physisch, ,Emotio-
nal“, ,Sozial“ und ,Coping“ getroffen wurden, entsprechend dem Geschlecht der kleinwlichsi-

gen Kinder und Jugendlichen dargestellt.

Tabelle 24: Verteilung der Codierungen nach dem Geschlecht

Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt

pos | neu neg pos | neu neg pos | neu neg pPos | neu neg pos | neu neg

w 21 34 68 47 10 54 39 15 42 54 42 22 | 161 | 101 | 186

m 48 79 | 127 | 113 | 34 | 127 | 73 51 103 | 88 90 56 | 322 | 254 | 413

m:w

5 e 229|232 |187 240|340 |235|187 |3,40 (245|163 | 214 | 255|200 | 251|222

Anmerkung: *Dieses Verhéltnis gibt die Verteilung zwischen den Madchen und Séhnen befragter Eltern an und gilt als Ver-
gleichswert fir die Aussagenverhaltnisse, positiv (pos), neutral (neu), negativ (neg).

Im Nachfolgenden werden nun fir die jeweils sieben Hauptkategorien die Ergebnisse in Bezug
auf das Geschlecht dargestellt und verglichen. Die dazugehdrigen Tabellen sind im Anhang C

zu finden.
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Allgemeine Aussagen zu Grdl3e und Krankheit

In dieser Kategorie wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitat zum einen von Eltern mit
Sohnen besser (m:w = 6,00), zum anderen aber auch schlechter (m:w = 4,67) als von Eltern
mit Tochtern bewertet. Dies ist insbesondere auf die haufigeren Aussagen von Eltern mit
Sohnen in ,Physisch-Positiv* (m:w =8,50), ,Physisch-Negativ* (m:w = 4,82)), ,Emotional-Posi-
tiv" (m:w = 5,00), ,Emotional-Negativ‘ (m:w = 4,17)und ,Coping-Positiv‘ (m:w = 5,00) sowie
,Coping-Negativ* (m:w = 3:0) zurickzufihren.

Die KorpergréRe und Krankheit scheint aufgrund der Gesamtverteilungen (m:w = 3,58) bei den
kleinwlichsigen Jungen befragter Eltern eine gré3ere Rolle zu spielen als bei den kleinwiich-
sigen Madchen.

Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus Elternsicht

Insgesamt betrafen negative Auswirkungen der Erkrankung wohl eher kleinwiichsige Jungen
als Madchen (m:w = 5,58). Dies wird vor allem in der Aussagenverteilung in ,Emotional-Nega-
tiv* (m:w = 5,40), ,Sozial-Negativ* (m:w = 17,00) und ,Coping-Negativ* (m:w = 6,50) deutlich.
Zudem &auferten sich Eltern mit Tochtern im Verhaltnis mehr im positiven (m:w = 0,50) sowie
neutralen (m:w = 2:0) Bereich als Eltern mit S6hnen in ,Einfluss der Diagnose auf die Kinder
aus Elternsicht”. Hier sind die Unterkategorien ,Emotional-Positiv‘ (m:w = 1,00), sowie ,Co-
ping-Positiv‘ (m:w = 0:1) und ,,Coping-Neutral“ (m:w = 2:0) bedeutsam.

Anhand der Aussagenverteilung ist ein Zusammenhang zwischen der Therapie mit GH und
einer verminderten gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Téchtern zu vermuten. Im
Verhéltnis trafen Eltern mit Téchtern mehr negative Aussagen (m:w = 0,96). In allen vier
Unterkategorien wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Eltern mit Tochtern im
Verhéltnis schlechter bewertet (m:w = 1,00). Die Gesamtaussagen in ,Einfluss der Therapie

auf die Kinder aus Elternsicht” sind jedoch ausgeglichen.

Freizeitgestaltung

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in der Kategorie ,Freizeitgestaltung® ist bei klein-
wiichsigen Téchtern und Séhnen befragter Eltern vergleichbar. Unterschiede in der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat zwischen den Tochtern und Séhnen befragter Eltern liegen im
Bereich ,Freizeitgestaltung nicht vor. Die Gesamtverteilungen sind bis auf die neutrale
Kategorie (m:w = 6,50), insbesondere in ,Sozial-Neutral* (m:w = 6,00) und ,,Coping-Neutral*

(m:w = 4,00), ausgeglichen.
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Alltag

Insgesamt beurteilten die Eltern kleinwiichsiger Tdchter die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat im alltaglichen Bereich im Verhéaltnis besser als Eltern kleinwtchsiger Séhne
(m:w = 0,80). Dieses Ergebnis trifft auf alle positiven Unterkategorien zu (,Physisch-Positiv*
(m:w = 0,25), ,Emotional-Positiv" (m:w = 0,83), ,Sozial-Positiv* (m:w =1,00), ,Coping-Positiv*
(m:w =1,00)).

Kindergarten und Schule

Im Verhdltnis wurden mehr negative Erfahrungen aus Sicht von Eltern mit kleinwiichsigen
Sohnen im Bereich ,Kindergarten und Schule® beschrieben als von Eltern kleinwichsiger
Tochter (m:w = 3,21). Ein Zusammenhang zu den Ergebnissen im negativen sozialen Bereich
(m:w = 4,60) und im negativen ,,Copingbereich“ (m:w = 9,00) ist wahrscheinlich. Mehr neutrale

Bewertungen wurden zudem von Eltern mit S6hnen (m:w = 5,20) getroffen.

Verhalten anderer

Die Behandlung durch Freunde, Familie oder ,Peers* wurde durch Eltern mit S6hnen im Ver-
haltnis besser bewertet als von Eltern mit Téchtern (m:w = 3,20). Inshesondere der emotionale

Bereich (m:w = 4:0) sowie Copingstrategien (m:w = 4,00) scheinen hier bedeutsam zu sein.

Wiinsche und Zukunft

Es wurden in dieser Kategorie mehr positive (m:w = 4,23) aber auch mehr neutrale
(m:w = 5,33) und negative (m:w = 5,00) AuRerungen von Eltern mit S6hnen getroffen.

Alle vier positiven Bereiche (,Physisch-Positiv‘ (m:w = 5,00), ,Emotional-Positiv‘ (m:w = 5,50),
»o0zial-Positiv' (m:w = 3,83), ,,Coping-Positiv' (m:w = 3,00)) sowie drei neutrale Bereiche
(,Physisch-Neutral®* (m:w = 4:0), ,Emotional-Neutral® (m:w = 3:0), ,Coping-Neutral®
(m:w = 3:0)) haben Eltern mit S6hnen besser bewertet. Sie trafen jedoch auch mehr negative

Aussagen (m:w = 3:0), die korperliche Bereiche thematisieren.
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4.2.4 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat - Unterschiede zwischen den

Altersgruppen kleinwichsiger Kinder aus Elternsicht

Vergleicht man die drei Altersgruppen AG1 (4-7 Jahre), AG2 (8-12 Jahre) und
AG3 (13-18 Jahre) wird eine ungleichm&Rige Verteilung beziglich des Alters der Stichprobe
deutlich. Insgesamt haben Eltern mit sechs Kindern der AG1 an den Fokusgruppeninterviews
teilgenommen, Eltern mit neun kleinwiichsigen Kindern der AG2 und Eltern mit 16 kleinwtich-
sigen Kindern der AG3 (siehe Abschnitt 4.2.1). Hieraus ergibt sich eine Altersverteilung der
Stichprobe von AG1:AG2:AG3 = 1:1,50:2,67. Diese Verhaltnisse stellen bei der folgenden
Darstellung der Ergebnisse die Vergleichswerte fur die einzelnen Kategorien dar. Auch hier
wird eine Abweichung grof3er gleich eins zwischen dem Vergleichsverhaltnis und dem Aussa-
geverhdltnis als Unterschied gewertet (siehe Abschnitt 3.9.2).

Lebensqualitdtsunterschiede zwischen den verschiedenen Altersgruppen der Kinder befragter
Eltern wurden aus Elternperspektive nur im positiven Bereich bei Kindern der AG3 festgestellt.
Sie bewerteten den positiven Bereich im Verhaltnis niedriger als Eltern mit Kindern der AG1
und AG2 (AG1:AG2:AG3 = 1:1,31:1,65). Die Gesamtaussagenverteilung ist in Tabelle 25 dar-
gestellt.

Tabelle 25: Gesamtverteilung der Codierungen nach dem Alter

Gesamt
pos neu neg
AG1 122 90 150
AG2 160 105 163
AG3 201 160 286
AG1:AG2:AG3
1:1,31:1,65 1:1,17:1,78 1:1,09:1,91
1:1,5:2,67*

Anmerkung: *Dieses Verhaltnis gibt die Verteilung zwischen den Kindern nach verschiedenen Altersgruppen AG1 (4-7 Jahre),
AG2 (8-12 Jahre), AG3 (13-18 Jahre) befragter Eltern an und gilt als Vergleichswert fir die Aussagenverhaltnisse, positiv (pos),
neutral (neu), negativ (neg).

Anhand der Aussagenverteilung in den vier durch Deduktion erhaltenen Kategorien wird
zusatzlich deutlich, dass Eltern von Kindern der AG3 im Verhéltnis die gesundheitsbezogene
Lebensqualitéat insbesondere im sozialen Bereich (,Sozial-Positiv (AG1:AG2:AG3 =
1:1,16:1,45)) und in den Copingkategorien (,Coping-Positiv‘ (AG1:AG2:AG3 = 1,16:1:1,58),
»,Coping-Negativ‘ (AG1:AG2:AG3 = 1:1,05:1,50)) vermindert einschéatzten. Zusétzlich bewer-

teten die Eltern mit Kindern der AG1 den physischen Bereich negativer (,Physisch-Negativ*
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(AG1L:AG2:AG3 = 2,27:1:2,64)). Die Verteilungsverhéltnisse und Aussagehaufigkeiten sind

Tabelle 26 und 27 zu entnehmen.

Tabelle 26: Verteilung der Codierungen nach dem Alter in den Kategorien ,Physisch* und
»,Emotional®

Physisch Emotional

Altersgruppen
pos neu neg pos neu neg
AG1 15 30 75 32 5 28
AG2 22 33 33 64 14 62
AG3 32 50 87 64 25 91

AG1:AG2:AG3

1:1,47:2,13 | 1:1,10:1,67 | 2,27:1:2,64 1:2:2 1:2,8:5 1:2,21:3,25
1:1,5:2,67*

Anmerkung: *Dieses Verhaltnis gibt die Verteilung zwischen den Kindern nach verschiedenen Altersgruppen AG1 (4-7 Jahre),
AG2 (8-12 Jahre), AG3 (13-18 Jahre) befragter Eltern an und gilt als Vergleichswert fir die Aussagenverhaltnisse, positiv (pos),

neutral (neu), negativ (neg).

Tabelle 27: Verteilung der Codierungen nach dem Alter in den Kategorien ,Sozial* und ,Co-
ping“

Sozial Coping

Altersgruppen
pos neu neg pos neu neg
AG1 31 16 25 44 39 22
AG2 36 19 45 38 39 23
AG3 45 31 75 60 54 33

AGLl:AG2:AG3

1:1,16:1,45 1:1,19:1,94 1:1,8:3,0 1,16:1:1,58 1:1:1,38 1:1,05:1,50
1:1,5:2,67*

Anmerkung: *Dieses Verhaltnis gibt die Verteilung zwischen den Kindern nach verschiedenen Altersgruppen AG1 (4-7 Jahre),
AG2 (8-12 Jahre), AG3 (13-18 Jahre) befragter Eltern an und gilt als Vergleichswert fur die Aussagenverhaltnisse, positiv (pos),

neutral (neu), negativ (neg).

In den nachfolgenden Abschnitten werden fir die einzelnen Kategorien die Ergebnisse, wie in

Abschnitt 4.2.3, getrennt dargestellt. Die Tabellen sind im Anhang D zu finden.
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Allgemeine Aussagen zu Grdl3e und Krankheit

Anhand der Gesamtverteilungen liegen zwischen den drei Altersgruppen im Verhaltnis keine
Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat in dieser Kategorie vor. Es wurden
im Verhaltnis gleich viele positive (AG1:AG2:AG3 = 1:2,33:2,11), neutrale (AG1L:AG2:AG3 =
1:1,13:2,08) und negative (AG1:AG2:AG3 = 1:1,11:3,26) Aussagen getroffen.

Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus Elternsicht

Bei der Erfassung von Auswirkungen der Krankheit auf die gesundheitsbezogene Lebensqua-
litat kleinwiichsiger Kinder aus Elternsicht wurden insgesamt keine Unterschiede zwischen
den Altersgruppen festgestellt. Die positiven (AG1:AG2:AG3 = 1:1,36:3,27), neutralen
(AG1L:AG2:AG3 = 1:1,14:2,07) und negativen (AG1:AG2:AG3 = 1:1,46:3,62) Aussagen sind
im Verhaltnis homogen verteilt.

Ein Zusammenhang zwischen der Diagnose GHD und ISS und der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder der AG2 aus Elternsicht besteht. Diese Elterngruppe traf
im Verhaltnis mehr negative (AG1:AG2:AG3 = 0:6:2) aber auch mehr positive AulRerungen
(AG1:AG2:AG3 = 0:3:0). Eine Verbindung zu emotional negativen Aussagen besteht
(AG1:AG2:AG3 = 0:3:1).

Die Aussagen in ,Einfluss der Therapie“ deuten darauf hin, dass die Eltern die Lebensqualitat
ihrer kleinwiichsigen Kinder unabhangig vom Alter in etwa gleichméaRig einschatzten. Lediglich
im negativen Bereich wurden im Verhaltnis weniger Aussagen von Eltern der AG3 getroffen
(AG1:AG2:AG3 =1,07:1,33:1), bedeutsam scheinen hier die Kategorien ,Emotional-Negativ"
(AG1:AG2:AG3 = 1:2,5:1), und ,Coping-Negativ‘ (AG1:AG2:AG3 = 2,33:1,33:1) zu sein.

Freizeitgestaltung

Anhand der ausgeglichenen Gesamtverteilungen der positiven (AG1:AG2:AG3 = 1,11:1:1,94),
neutralen (AG1:AG2:AG3 = 1:1:1,75) und negativen Aussagen (AG1:AG2:AG3 = 1,89:1:3,11)
der Eltern kleinwiichsiger Kinder ist zu vermuten, dass Beurteilungen zur gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitat im Bereich ,Freizeitgestaltung” unabhangig vom Alter der Kinder sind und
dass das Wohlbefinden zwischen AG1, AG2 und AG3 in dieser Kategorie Ubereinstimmend

erscheint.
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Alltag

In der Kategorie ,Alltag“ variiert die Aussagenverteilung je nach Alter der kleinwtchsigen
Kinder befragter Eltern. Insbesondere von Eltern mit Kindern der AG3 wurden im Verhaltnis
weniger positive (AGL:AG2:AG3 = 3:1,14:1) und neutrale (AG1:AG2:AG3 = 1,09:1:1,36) Aus-
sagen getroffen als von Eltern mit Kindern der AG1 und AG2. Die Bereiche ,Emotional-Positiv*
(AG1:AG2:AG3 = 5:5:1), ,Coping-Positiv‘ (AG1:AG2:AG3 = 10:1:1) und ,Coping-Neutral*
(AG1:AG2:AG3 = 3,5:2,5:1) scheinen hier bedeutsam zu sein. Zudem beurteilten Eltern der
AG1 die gesundheitsbezogene Lebensqualitat im Verhdltnis besser (AGL:AG2:AG3
3:1,14:1). Mehr positive Einschatzungen wurden in ,Emotional-Positiv¢ (AG1:AG2:AG3
5:5:1); ,Sozial-Positiv‘ (AG1:AG2:AG3 = 4:1:3) und ,,Coping-Positiv‘ (AG1:AG2:AG3 = 10:1:1)
gefunden.

Kindergarten und Schule

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder aus Elternperspektive ist im
schulischen Bereich bei Kindern der AG3 leicht eingeschrankt. Insgesamt hat diese Eltern-
gruppe im Verhaltnis weniger Aussagen im positiven (AG1:AG2:AG3 = 1,86:1:1,57) sowie
neutralen Bereich (AG1:AG2:AG3 = 1,14:2,29:1) getroffen. Inshesondere in den Kategorien
~Physisch-Positiv* (AG1:AG2:AG3 = 3:0:0), ,Emotional-Positiv* (AG1:AG2:AG3 = 3:1:1) und
»o0zial-Positiv' (AG1:AG2:AG3 = 1:1:1,33) sind Einschrankungen vorhanden.

Verhalten anderer

Aus Elternsicht liegen bei Kindern der AG3 keine Lebensqualitatseinschrankungen in der Ka-
tegorie ,Verhalten anderer vor. Es wurden im Verhéaltnis mehr positive (AG1:AG2:AG3 =
1:12:8) aber auch weniger negative Aussagen dieser Elterngruppe codiert (AG1:AG2:AG3 =
1:1,21:1,36). Zudem wurden bessere Beurteilungen von Eltern mit Kindern der AG2 getroffen.
Es liegt somit eine unterschiedliche Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

zwischen den Altersgruppen kleinwichsiger Kinder befragter Eltern vor.

Wiinsche und Zukunft

Die Aussagenverteilungen vermitteln eine aus Elternperspektive gleiche Beurteilung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher in ,Winsche
und Zukunft®.
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4.2.5 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat - Unterschiede zwischen den

Diagnosegruppen kleinwichsiger Kinder aus Elternsicht

Bei den Diagnosegruppen GHD und ISS der Kinder sind die Fallzahlen unterschiedlich. Bei
insgesamt 17 Kindern und Jugendlichen wurde die Diagnose GHD gestellt, bei 14 Kindern und
Jugendlichen die Diagnose ISS; dies entspricht einem heterogenen Verhéltnis von 17:14 oder
1,21. Dieses Verhaltnis stellt den Vergleichswert fir die nachfolgenden Ergebnisdarstellungen
dar, eine Abweichung von groR3er gleich eins wird als Unterschied gedeutet (siehe Abschnitt
3.9.2).

Insgesamt wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Eltern mit GHD-erkrankten
Kindern (GHD-Eltern) und Eltern mit ISS erkrankten Kindern (ISS-Eltern) im Verhaltnis &hnlich
beurteilt. Nur in der Kategorie ,,Coping-Negativ* berichteten GHD-Eltern von mehr negativen
Erfahrungen als ISS-Eltern (GHD:ISS = 2,90). In Tabelle 28 sind die Ergebnisse zusammen-

gefasst.

Tabelle 28: Verteilung der Codierungen nach der Diagnoseform

1,21*

Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
pos | neu | neg | pos | neu | neg | pos | neu | neg | pos | neu | neg | pos | neu | neg
GHD 45 63 | 111 | 92 16 | 105 | 71 27 81 93 58 58 | 301 | 164 | 355
ISS 24 50 84 68 28 76 41 39 64 49 74 20 182 | 191 | 244
GHD:ISS
188|126 |1,32 |1,35|0,57|1,38|1,73|0,69 | 1,27 |1,90 (0,78 |290 | 1,65 | 0,86 | 1,45

Anmerkung: *Dieses Verhéaltnis gibt die Verteilung zwischen Kindern mit GHD und ISS befragter Eltern an und gilt als Vergleichs-
wert flr die Aussagenverhéltnisse, positiv (pos), neutral (neu), negativ (neg).

In den nachfolgenden Abschnitten werden fir die einzelnen Bereiche die Ergebnisse getrennt

dargestellt. Die Tabellen sind im Anhang E zu finden.
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Allgemeine Aussagen zu Grdl3e und Krankheit

GHD-Eltern beschrieben mehr positive Lebensqualitdtsaspekte als ISS-Eltern in Bezug auf die
GroRRe und die Erkrankung (GHD:ISS = 3,45). Ein Zusammenhang besteht insbesondere
durch im Verhaltnis mehr positive AuBerungen im korperlichen Bereich (GHD:ISS = 8,50) so-
wie in ,Coping-Positiv* (GHD: ISS =3,50).

Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus Elternsicht

Auswirkungen der Krankheit scheinen GHD-Eltern positiver zu bewerten als 1SS-Eltern von
kleinwiichsigen Kindern (GHD:ISS = 2,65). Insbesondere physische (,Physisch-Positiv*
(GHD:ISS = 3,50)), emotionale (,Emotional-Positiv* (GHD:ISS = 5,50)) und soziale (,Sozial-
Positiv‘ (GHD:ISS = 4,00)) Bereiche sind hier bedeutsam. Unterschiede in der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitéat durch die Diagnosestellung zwischen Kindern mit GHD und ISS
aus Elternsicht liegen nicht vor (GHD:ISS = 1,60).

Jedoch bestehen groRRe Differenzen in den Gesamtaussagen der Eltern beziglich des Einflus-
ses der Therapie auf ihre kleinwtichsigen Kinder. Zum einen wurden im Verhéltnis mehr
positive AuRerungen (GHD:ISS = 4,00) von GHD-Eltern gefunden aber auch mehr negative
AuRerungen (GHD:ISS = 6,29). Neben dem physischen (,Physisch-Positiv‘ (GHD:ISS = 7,00),
.Physisch-Neutral* (GHD:ISS = 4,67), ,Physisch-Negativ* (GHD:ISS = 7,00)), emotionalen
(,Emotional-Positiv‘ (GHD:ISS = 3,00), ,Emotional-Neutral* (GHD:ISS = 5:0), ,Emotional-Ne-
gativ‘ (GHD:ISS = 4,40)) und sozialen (,Sozial-Positiv‘ (GHD:ISS = 2:0), ,Sozial-Negativ®
(GHD:ISS = 2:0)) Bereich wurde die ,Copingkategorie® (,Coping-Positiv‘ (GHD:ISS = 3,50),
»,Coping-Neutral* (GHD:ISS = 7,00), ,Coping-Negativ‘ (GHD:ISS = 13,00)) im Verhéaltnis mehr
von GHD-Eltern thematisiert. Da Kinder mit ISS in Deutschland nur in seltenen Fallen eine
Wachstumshormontherapie erhalten, kann dies fir die Verteilungsverhéaltnisse in dieser Kate-

gorie bedeutsam sein.

Freizeitgestaltung

Bei der Beurteilung des Freizeitbereiches ergaben sich aus Elternsicht keine Unterschiede
zwischen kleinwichsigen Kindern mit GHD und ISS. Positive (GHD:ISS = 1,19), neutrale
(GHD:ISS = 1,50) und negative (GHD:ISS = 1,84) Aussagen wurden im gleichen Verhaltnis

getroffen.
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Alltag

Im alltéaglichen Bereich gibt es nach Ansicht befragter Eltern keine Unterschiede in der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitéat kleinwlchsiger Kinder. Die positiven (GHD:ISS = 1,25),
neutralen (GHD:ISS = 0,41) und negativen (GHD:ISS = 1,11) Aussagen sind ausgeglichen

verteilt.

Kindergarten und Schule

Insgesamt besteht in der Kategorie ,Kindergarten und Schule® ein ausgeglichenes
Verteilungsverhaltnis in den positiven (GHD:ISS = 1,38) sowie den neutralen (GHD:ISS = 1,21)
und gesamt negativen Bereichen (GHD:ISS = 1,50). Ein Zusammenhang zwischen einer ver-
anderten gesundheitsbezogenen Lebensqualitét und der Kategorie ,Schule und Kindergarten*
scheint aus Elternsicht zwischen Kindern mit GHD und ISS nicht zu bestehen.

Verhalten anderer

Das Verhalten anderer ist von dem Diagnosestatus der Kinder unabhéngig. Eltern gaben in
dieser Dimension keine Unterschiede an. In allen positiven (GHD:ISS = 1,63), neutralen
(GHD:ISS = 0,53) und negativen (GHD:ISS = 1,28) Bereichen wurden ausgeglichene Aussa-

geverhéltnisse errechnet.

Wiinsche und Zukunft

Wie in den Lebensqualitatsbereichen vorher sind in der Kategorie ,Winsche und Zukunft"
keine Diagnoseunterschiede aus Elternsicht feststellbar. Die Aussagen sind in den positiven
(GHD:ISS = 1,34), neutralen (GHD:ISS = 0,36) und negativen (GHD:ISS = 0,50) Bereichen
gleichmagig verteilt.
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4.2.6 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat - Unterschiede zwischen
wachstumshormonbehandelten und wachstumshormonunbehandelten

Kindern aus Elternsicht

Wie in der Stichprobenbeschreibung (siehe Abschnitt 4.2.1) dargestellt, nahmen an den
Fokusgruppeninterviews Eltern von 19 Kindern und Jugendlichen teil, die aufgrund ihres
diagnostizierten Kleinwuchses eine Hormontherapie erhielten. Dariiber hinaus wurden bei
zwolf Kindern GH nicht substituiert. Das Verhéltnis zwischen wachstumshormonbehandelten
(B) und wachstumshormonunbehandelten (kB) Kindern befragter Eltern liegt somit bei 19:12
oder bei 1,58.

Im Folgenden werden die einzelnen Kategorien nach dem Behandlungsstatus (B:kB) der Kin-
der und Jugendlichen unterschieden. Da in dieser Stichprobe ein ungleiches Verhaltnis zwi-
schen mit GH behandelten und unbehandelten Kindern befragter Eltern vorliegt (B:kB = 1,58),
ist dieser Wert als Vergleichsverhaltnis zu den Aussageverhaltnissen anzusehen. Ist die Ab-
weichung der verglichenen Kategorien grél3er gleich eins, wird dies als Unterschied interpre-

tiert.

Insgesamt beurteilten befragte Eltern die gesundheitshezogene Lebensqualitéat ihrer wachs-
tumshormonbehandelten und nicht mit GH behandelten Kinder ahnlich. Lediglich der Bereich
,Coping-Negativ* wurde von Eltern behandelter Kinder im Verhéltnis haufiger thematisiert
(B:kB = 5,00). Bewaltigungsstrategien wurden somit von dieser Elterngruppe insgesamt

schlechter bewertet. Die Verteilungshaufigkeiten sind in Tabelle 29 zusammengefasst.

Tabelle 29: Verteilung der Codierungen nach dem Behandlungsstatus

Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt

pos | neu neg pos | neu neg pos | neu neg pPos | neu neg pos | neu neg

B 48 71 | 136 | 107 | 19 | 122 | 78 31 88 99 76 65 | 332 | 197 | 411

kB 21 42 59 53 25 59 34 35 57 43 56 13 | 151 | 158 | 188

B:kB

= 229|169 |231|202|0,76| 207|229 089|154 230|136 |5,00|220| 125|219

Anmerkung: *Dieses Verhéltnis gibt die Verteilung zwischen mit GH behandelten- und unbehandelten Kindern befragter Eltern
an und gilt als Vergleichswert fur die Aussagenverhaltnisse, wachstumshormonbehandelt (B), wachstumshormonunbehandelt
(kB), positiv (pos), neutral (neu), negativ (neg).
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In den nachfolgenden Abschnitten werden jeweils fur die einzelnen Kategorien die Ergebnisse

dargestellt. Die Tabellen sind im Anhang F zu finden.

Allgemeine Aussagen zu Grdl3e und Krankheit

Eltern wachstumshormonbehandelter Kinder beurteilten die Lebensqualitdt in Bezug auf
GroRRe und Krankheit insgesamt besser als Eltern mit wachstumshormonunbehandelten Kin-
dern (GHD:ISS = 3,90). Mehr positive Einschatzungen trafen sie insbesondere in ,Physisch-
Positiv* (B:kB = 5,33) und ,Coping-Positiv‘ (B:kB = 5,00).

Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus Elternsicht

Ein Gesamtunterschied ist in Bezug auf Auswirkungen der Erkrankung zwischen mit GH
behandelten und unbehandelten Kindern befragter Eltern festzustellen (B:kB = 2,65). Es ist zu
vermuten, dass insbesondere physische (B:kB = 3,50) und soziale (B:kB = 5:0) Aspekte be-
deutsam sind.

Diagnoseeinflisse wurden von Eltern mit GH behandelten Kinder im Verhéltnis besser bewer-
tet als von Eltern unbehandelter Kinder (B:kB = 3:0).

Insgesamt trafen Eltern von hormonbehandelten Kindern in der Kategorie ,Einfluss der The-
rapie” im Verhaltnis in den insgesamt positiven (B:kB = 12,33), neutralen (B:kB = 19,50) und
negativen (B:kB = 24,50) Bereichen mehr Aussagen. Da Eltern wachstumshormonbehandelter
Kinder Therapieerfahrungen aufgrund der Hormontherapie sammeln, kénnen sie diesen
Bereich im Gegensatz zu Eltern wachstumshormonunbehandelter Kinder direkt bewerten. Die
Verteilungsverhaltnisse sind hier kritisch zu sehen. Letztlich beurteilten Eltern behandelter
Kinder diese Kategorie zum einen haufiger positiv (B:kB = 12,33), neutral (B:kB = 19,50) aber
auch haufiger negativ (B:kB = 24,50). Dies zeigt sich auch in allen vier induktiv gewonnen
Kategorien und ihren Unterkategorien. Die genauen Verteilungsverhaltnisse sind dem Anhang

F zu entnehmen.

Freizeitgestaltung

Insgesamt wurde der Freizeitbereich von Eltern mit wachstumshormonbehandelten Kindern
schlechter bewertet als von Eltern unbehandelter Kinder (B:kB = 2,60). Insbesondere kdrper-
lich negative Erfahrungen wurden von Eltern mit behandelten Kindern im Verhéltnis haufiger
thematisiert (,Physisch-Negativ* (B:kB = 5,00)).
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Alltag

Unterschiede in der Lebensqualitat im alltaglichen Bereich sind bei Eltern wachstumshormon-
behandelter und unbehandelter Kinder nicht festzustellen. Positive (B:kB = 1,77), neutrale
(B:kB = 0,73) und negative (B:kB = 1,76) Aussagen trafen im Verhaltnis gleichmaRig beide
Elterngruppen.

Kindergarten und Schule

Es liegen keine Differenzen in der Kategorie ,Kindergarten und Schule“ zwischen mit GH
behandelten und unbehandelten Kindern befragter Eltern vor. Die positiven (B:kB = 1,58),
neutralen (B:kB = 2,10) sowie negativen Bereiche (B:kB = 1,67) beurteilten die Fokusgruppen-
teilnehmer im Verhaltnis gleich.

Verhalten anderer

Bei dem Vergleich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt wachstumshormonbehandelter
und wachstumshormonunbehandelter Kinder befragter Eltern im Bereich ,Verhalten anderer®
wurden keine Unterschiede ermittelt. Ein homogenes Aussageverhaltnis liegt hier in den posi-

tiven (B:kB = 2,50), neutralen (B:kB =0,63) und negativen (B:kB = 2,16) Bereichen vor.

Wiinsche und Zukunft

In dieser Kategorie wurden zwischen den zu untersuchenden Gruppen keine Unterschiede
bezlglich der Einschatzung der Lebensqualitdt gefunden. Die Codeverteilungen in den
positiven (B:kB = 1,96), neutralen (B:kB = 0,90) und negativen Bereichen (B:kB = 2,00) sind

ausgeglichen.
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4.2.7 Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken der Eltern

Neben der Untersuchung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Kinder befragter El-
tern wurde zudem qualitativ gepruft, wie sich der Kleinwuchs der Kinder auf die Eltern auswirkt
und welche moglichen Einflisse dies auf ihre Zukunft haben kann. In diese Kategorie wurden
Aussagen codiert, welche die Eltern direkt betreffen. Angaben, welche ihr Wohlbefinden, ihre
Gedanken und ihre Sorgen und Angste beschreiben, wurden in diese Kategorie einsortiert. In
die Kategorie ,Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken der Eltern“ wurden insge-
samt 185 Textstellen zugeordnet, wobei 39 (21,1%) positive, 53 (28,6%) neutrale und 93
(50,3%) negative AuRerungen in dieser Kategorie fielen (siehe Abbildung 9).

Verteilung der Elternaussagen

100 A

80
60
40
20
0

positive neutrale negative

Aussagen Aussagen Aussagen

Abbildung 9: Verteilung der Elternaussagen in ,Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsge-
danken der Eltern"

Insgesamt wurden 84 (45,4%) Codierungen in den emotionalen Bereich codiert, 72 (38,9%)
Aussagen in die Copingkategorie und 20 (10,8%) Aussagen in den sozialen Bereich. 9 (4,9%)

AuRerungen betreffen korperliche Aspekte.

Im emotionalen Bereich wurde mit 64 Nennungen die Kategorie ,Emotional-Negativ‘ am
haufigsten belegt. Als ein Beispiel wird die Aussage der Mutter einer siebenjdhrigen Tochter
(ISS, B) genannt: ,Ja, es belastet mich auch, weil es ist einfach eine Frechheit, muss ich
sagen, weil ich finde, ich kann doch keinen betiteln, weil er gelb ist, weil er rot ist, weil er ein
Auslander ist. Nach dem Motto: Du bist schlecht. Und so kam ich mir vor. Ich kam mir vor, als

hatte ich ein schlechtes Kind, weil es nicht der Norm entspricht.”



ERGEBNISSE 80

Die zweithaufigsten Nennungen sind mit 45 Textstellen in der Kategorie ,,Coping-Neutral® zu
zahlen. Eine Aussage aus dieser Kategorie lautet:,...wobei mein Mann immer derjenige war,

1173

der meint: ,Das wird schon, das passt schon* (Mutter einer siebenjahrigen Tochter, ISS, B).

Der negative Bereich wurde in der sozialen Kategorie am haufigsten belegt. Zur Darstellung
wird die Aussage einer Mutter einer siebenjahrigen Tochter (ISS, B) beschrieben: ,Sondern
ich bin einfach sauer, wie die Gesellschaft damit umgeht. Das find ich schon schade. Sehr
sehr schade”. Mit acht Textstellen wurde die negative Kategorie im physischen Bereich am

haufigsten thematisiert. Die Verteilung der Aussagen ist in Tabelle 30 zusammengefasst.

Tabelle 30: Verteilung der Codierungen in ,Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedan-
ken der Eltern®

Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken der Eltern
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 1 17 3 18 39
Neutral 0 3 5 45 53
Negativ 8 64 12 9 93
Gesamt 9 84 20 72 185

Zudem wurde untersucht, ob sich die Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken der
Eltern zwischen den Gruppen unterscheiden (siehe Anhang G). Hier werden, wie auch in den
vorherigen Ergebnisbeschreibungen, die Verhdltnisse zwischen Sohnen und Tdchtern
(m:w = 2,10), den Altersgruppen (AG1:AG2:AG3 = 1:1,50:2,67), den Diagnoseformen
(GHD:ISS = 1,21) und dem Behandlungsstatus (B:kB = 1,58) als Vergleichswerte verwendet.
Eine Abweichung grofier gleich eins gilt auch hier als Unterschied.

Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken in Abhangigkeit von dem

Geschlecht ihrer Kinder

Auswirkungen der Erkrankung und Zukunftsgedanken beurteilten befragte Eltern von Tochtern
und S6hnen im Verhéltnis gleich. Die positiven (m:w = 1,17), neutralen (m:w = 1,94) und

negativen (m:w = 1,21) Aussagen waren bei beiden Elterngruppen gleichmafig verteilt.
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Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken in Abhangigkeit von dem Alter

ihrer Kinder

Insgesamt trafen Eltern der AG3 im Verhéltnis zu Eltern der AG1 und AG2 weniger neutrale
(AG1L:AG2:AG3 = 1:1:1,31) und negative (AGLl:AG2:AG3 = 1,58:1,29:1) Aussagen.
Insbesondere  die  Aussagen im  emotionalen Bereich  (,Emotional-Negativ*
(AG1L:AG2:AG3 =1,53:1,73:1)) sowie in der Copingkategorie (,Coping-Negativ*
(AG1:AG2:AG3 = 1:2:1,50)) scheinen bedeutsam zu sein. Eine Tendenz hin zu besseren Be-
urteilungen bzgl. Zukunftsgedanken und Auswirkungen des Kleinwuchses von Eltern der AG3

wird beobachtet.

Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken in Abhangigkeit von der Diagnose

ihrer Kinder

Diagnoseabhangige Unterschiede bei der Beurteilung von Auswirkungen auf die Eltern wur-
den nicht ermittelt. Ein gleichmaliges Verhaltnis liegt zwischen den positiven
(GHD:ISS = 2,00), neutralen (GHD:ISS = 1,79) und den negativen (GHD:ISS= 1,45) Aussagen

Vvor.

Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken in Abhangigkeit von dem

Behandlungsstatus ihrer Kinder

Ein Zusammenhang zwischen dem Behandlungsstatus der Kinder und dem Wohlbefinden
ihrer Eltern scheint vorzuliegen. Eltern mit wachstumshormonbehandelten Kindern trafen im
Verhaltnis haufiger positive (B:kB = 5,50) aber auch haufiger neutrale (B:kB = 2,79) und
negative (B:kB = 6,15) Aussagen. Alle vier negativen Unterkategorien wurden im Verhaltnis
haufiger von Eltern mit behandelten Kindern thematisiert (,Physisch-Negativ‘ (B:kB = 7,00),
.,Emotional-Negativ* (B:kB = 4,83), ,Sozial-Negativ* (B:kB = 11,00), ,Coping-Negativ*
(B:kB = 9:0)). Es wird vermutet, dass insbesondere der emotionale Bereich (,Emotional-Posi-
tiv* (B:kB = 16,00), ,Coping-Positiv‘ (B:kB = 3,50)) fir Eltern wachstumshormonbehandelter

Kinder bedeutsam ist.
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4.2.8 Unterstitzung durch die Eltern

Es wurde geprift, ob Unterstitzungsmafinahmen der Eltern in Bezug auf die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat ihrer kleinwiichsigen Kinder bedeutsam sind. Eltern berichteten in den
Interviews nicht nur Gber die Lebensqualitat ihrer Kinder, sondern beschrieben auch, wie sie
ihre Kinder unterstitzen. Neben gutem Zureden und dem Bestarken in verschiedenen Lebens-
lagen wurden auch einfache Dinge, wie z. B. der Einbau eines kleinen Waschbeckens, wel-

ches der korperlichen Gro3e angepasst ist, als Unterstiitzung genannt.

In diese Kategorie wurden 46 (47,9%) positive, 46 neutrale (47,9%) und vier (4,1%) negative
AuRerungen sortiert. In ,Coping“ wurden mit 74 Zuordnungen die meisten Textstellen codiert,
hier wurde der positive Bereich mit 38 Nennungen am haufigsten belegt. Als ein Beispiel
hierfir wird eine Aussage, welche dieser Kategorie zugeordnet wurde, genannt: ,Das Selbst-
bewusstsein fordern, das ist das Allerwichtigste. Dass sie mit beiden Beinen im Leben stehen,
dass sie ihren Mann stehen, und dass sie einfach selbstbewusst sind“ (Unterstitzung durch
die Eltern/Coping-Positiv; Mutter funfjahriger-Zwillinge, w, GHD, B).

,Coping-Neutral“ wurde mit 35 Textstellen am zweithaufigsten in der Kategorie ,Unterstlitzung
durch die Eltern” codiert. Die Dimension ,Physisch® enthalt zehn Zuordnungen, hier wurden
die meisten AuRerungen im neutralen Bereich (sieben Aussagen) getroffen. Zur Veranschau-
lichung wird die Aussage einer Mutter eines siebenjahrigen Sohnes (GHD, B) dargestellt: ,Es
gibt vieles, was man ihm abnimmt, aber ja. Die Sachen von oben halt; die ihm geben. Die darf
er halt unten in die Schublade hineinrdumen, weil er ja oben nicht hinkommt. So Kleinigkeiten,

die er nicht machen kann, weil er es von seiner Grof3e her nicht schafft.”

Neun AuRerungen wurden in die Dimension ,Sozial“ codiert, hier wurden finf Nennungen im
positiven Bereich getroffen. Zur Veranschaulichung wird die Aussage eines Vaters zitiert: ,Ei-
gentlich in dem Mal3e, dass man ihn ganz normal behandelt wie jeden anderen auch, das ist
nichts Besonderes” (Unterstutzung durch die Eltern/Sozial-Positiv; Vater eines 15-jahrigen
Sohnes, ISS, kB). Drei Nennungen wurden in die Dimension ,Emotional“ eingeordnet, wobei
jede Unterkategorie eine Zuordnung erhielt. Die Ergebnisse der Auswertungen sind in Tabelle

31 dargestellt.
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Tabelle 31: Verteilung der Codierungen in ,Unterstitzung durch die Eltern®

Unterstitzung durch die Eltern
Physisch Emotional Sozial Coping Gesamt
Positiv 2 1 5 38 46
Neutral 7 1 3 35 46
Negativ 1 1 1 1 4
Gesamt 10 3 9 74 96

Zudem wurde verglichen, ob sich Unterstitzungsmanahmen der Eltern zwischen den Ge-
schlechtern, dem Alter, der Diagnose und dem Behandlungsstatus ihrer Kinder unterscheiden
(siehe Anhang H). Es wurden wieder die Verhaltnisse der Aussagenverteilungen zwischen
Sohnen und Tochtern (m:w = 2,10), den Altersgruppen (AG1:AG2:AG3 = 1:1,50:2,67), den
Diagnoseformen (GHD:ISS = 1,21) und dem Behandlungsstatus (B:kB = 1,58) als Vergleichs-
werte verwendet. Eine Abweichung grof3er gleich eins gilt auch hier als Unterschied.

Unterstitzung durch die Eltern in Abhéangigkeit von dem Geschlecht ihrer Kinder
Im Verhaltnis wurden haufiger neutrale (m:w = 0,92) und negative (m:w = 1,00) Aussagen von
Eltern mit Tochtern als mit S6hnen getroffen. Es scheint, dass insbesondere Madchen aus

Elternsicht Unterstiitzungsangebote der Eltern haufiger negativ beurteilten als Jungen.

Unterstitzung durch die Eltern in Abhéangigkeit von dem Alter ihrer Kinder

Insgesamt trafen Eltern mit Kindern der AG3 im Verhéltnis im positiven (AG1:AG2:AG3
1:1:1,07), neutralen (AGL:AG2:AG3 = 1,91:1:1,27) aber auch negativen (AG1:AG2:AG3
2:1:1) Bereich weniger Antworten als Eltern mit Kindern der AG1 und AG2. Bis auf den

positiven und neutralen sozialen Bereich sind alle Unterkategorien fur die Gesamtverteilung
bedeutsam (siehe Anhang H). Ein Unterschied in ,Unterstitzung durch die Eltern® zwischen
den Altersgruppen liegt vor, ist aber aufgrund der Aussagenverteilungen nicht weiter zu beur-

teilen.
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Unterstitzung durch die Eltern in Abhéngigkeit von der Diagnose ihrer Kinder

Den Auswertungen zufolge scheinen aus Elternsicht Unterstiitzungsmaf3nahmen eine weniger
groflRe Hilfestellung fur kleinwtichsige Kinder mit GHD als mit ISS darzustellen. Im negativen
Bereich wurden mehr Aussagen von GHD-Eltern codiert (GHD:ISS = 3,00).

Unterstiutzung durch die Eltern in Abhangigkeit von dem Behandlungsstatus ihrer
Kinder

Im Verhaltnis wurden mehr negative AuRerungen tber UnterstitzungsmalRnahmen von Eltern
mit behandelten Kindern gezahlt (GHD:ISS = 3,00).
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5 Diskussion

Die Ergebnisse zur Hauptfragestellung und den Nebenfragestellungen werden im Folgenden
kritisch diskutiert. Die quantitativen und qualitativen Untersuchungen werden getrennt erortert,
anschliel3end werden die Ergebnisse zusammengefiihrt und mit der aktuellen Forschungslite-

ratur verglichen. Es folgt eine kritische Anmerkung, zum Schluss wird ein Fazit gezogen.

5.1 Vergleich der quantitativen Ergebnisse mit dem Stand der

Forschung

Die Ergebnisse der vorliegenden quantitativen Untersuchungen decken sich mit anderen
Forschungsergebnissen. Bei dem Vergleich der vorliegenden Stichprobe mit den Normdaten
der KIDSCREEN-52-Studie liegen hochsignifikante Unterschiede in den Dimensionen ,Selbst-
wahrnehmung®, ,Selbststandigkeit® und ,Soziale Akzeptanz® vor. Die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat von kleinwiichsigen Kindern befragter Eltern ist hier niedriger als von normal-
wiichsigen Kindern aus Elternperspektive.

Quitmann et al. (2012) stellten in diesen Lebensqualitatsbereichen bei kleinwiichsigen Kindern
mit GHD und ISS signifikante Unterschiede zu normalgrof3en Kindern fest. Hier wurden in funf
weiteren KIDSCREEN-52-Subskalen Unterschiede zwischen kleinwilichsigen Kindern und Ju-
gendlichen mit GHD und ISS gefunden. Neben den Dimensionen ,Physisches Wohlergehen®,
.Psychologisches Wohlergehen* und ,Stimmung und Emotionen” wurden Lebensqualitatsein-
schrankungen kleinwiichsiger Kinder und Jugendlicher in ,Soziale Unterstitzung und Gleich-

altrige“ sowie ,Schule” identifiziert.

Bei dem Vergleich der vorliegenden Stichprobe mit den Normdaten der KIDSCREEN-Studie
(KIDSCREEN 2006) sind hochsignifikante Unterschiede in der Subskala ,Selbstwahrneh-
mung* zu finden (p = 0,000). Die Eltern schatzten die Lebensqualitat ihrer Kinder in diesem

Bereich deutlich schlechter ein als Eltern der normalwichsigen Vergleichsgruppe.

Auch bei Quitmann et al. (2012) wurde dieser Bereich bei kleinwlichsigen Kindern niedriger
eingeschatzt. Neben der KorpergréRe sind Einflisse aus dem sozialen Umfeld fir eine veran-
derte Selbstwahrnehmung verantwortlich (Gerharz et al. 2003), zudem ist eine schlechtere

Selbstwahrnehmung Folge eines Kleinwuchses (Erling et al. 2002). Das Selbstwertgefihl
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chronisch kranker Kinder, insbesondere bei Jungen, ist durch kdrperliche Einschréankungen
vermindert (Sticker et al. 2003).

Attanasio et al. (2005) stellten bei hormonbehandelten GHD-Patienten im Vergleich zu gesun-
den Probanden im Bereich ,Selbstvertrauen® signifikant schlechtere Werte fest. Hingegen
wurde ein negativer Einfluss auf das Selbstwertgefiihl und die Selbstwahrnehmung durch eine
verminderte KorpergroRRe kleinwtichsiger Kinder im Vergleich zu normalwiichsigen Kindern im
Rahmen der Wessex-Growth-Studie nicht bestatigt (Downie et al. 1997).

Chaplin et al. (2011) wiesen nach, dass das Selbstwertgefiihl von Kindern mit Wachstumshor-
montherapie verbessert wurde; auch stellten Geisler et al. (2012) ein erhéhtes Selbstwertge-
fuhl bei Kindern mit Hormontherapie im Vergleich zu kleinwtchsigen Kindern ohne Therapie

und normalgrof3en Kindern fest.

Allerdings ermittelten Theunissen et al. (2002), dass behandelte Kinder mit ISS mitunter ein
reduziertes Selbstwertgefiihl seit Therapiebeginn haben. Ob nun eine Hormontherapie das
Wohlbefinden der kleinwiichsigen Kinder verbessert, ist noch nicht abschlie3end geklart.

In den vorliegenden Auswertungen wurden keine Unterschiede beziglich der Einschatzung
der Lebensqualitat zwischen mit GH behandelten und unbehandelten Kindern befragter Eltern

gefunden.

Chaplin et al. (2012) stellten fest, dass Kinder die Wahrnehmung des eigenen Kérpers abhan-
gig von Alter und Geschlecht unterschiedlich bewerten.

Dies wird jedoch in der vorliegenden Arbeit aus Sicht der Eltern nicht bestétigt. Die quantitati-
ven Auswertungen zeigen keine geschlechts-, alters- und diagnosespezifischen Unterschiede

aus Elternperspektive.

Die Ergebnisse der Studie von Quitmann et al. (2012), in der die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat von kleinwtichsigen Kindern und Jugendlichen untersucht wurde, decken sich
mit den Ergebnissen der vorliegenden Studie in der Subskala ,Selbststdndigkeit” des
KIDSCREEN-52-Fragebogens. Die Subskala ,Selbststandigkeit” wurde von den Eltern signifi-
kant schlechter bewertet als von Eltern mit gesunden Kindern (p < 0,001), Gruppenunter-
schiede wurden ebenfalls nicht ermittelt.

Wenn auch kranke Kinder mehr Aufmerksamkeit und Unterstiitzung aus dem familidren
Umfeld als gesunde Kinder erhalten (Baiardini et al. 2011), halten die befragten Eltern von
kleinwiichsigen Kindern noch mehr Unterstitzung fur notwendig (Lagrou et al. 2001). Zudem
kann der Erziehungsstil von Eltern chronisch kranker Kinder in Richtung erhéhter Flrsorge

verandert sein (Holling et al. 2008). Dies kénnte eine Ursache dafiir sein, dass Eltern
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kleinwichsiger Kinder und Jugendlicher die Dimension ,Selbststandigkeit* in der vorliegenden
Studie schlechter bewerteten als Eltern gesunder Kinder. Durch vermehrte Hilfsangebote ha-
ben betroffene Eltern moglicherweise das Geflihl, dass ihre Kinder unselbststandiger sind.
Zudem scheinen kérperliche Einschréankungen und eine verminderte Leistungsfahigkeit fur die
Autonomie und Eigenstandigkeit kleinwtichsiger Kinder im Vergleich zu Kindern mit normaler

Korpergrol3e aus Elternsicht abtraglich zu sein.

Beim Vergleich der Stichprobe mit den Normdaten der KIDSCREEN-52-Studie wurden in der
Dimension ,Soziale Akzeptanz” signifikante Unterschiede festgestellt (p = 0,006). Befragte
Eltern kleinwtichsiger Kinder mit ISS und GHD schétzten die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat in diesem Bereich schlechter ein als Eltern normalwtichsiger Kinder. Diese Ergebnisse
decken sich mit anderen Studien (Lee et al. 2009, Muller und Konig 1997, Rekers-Mombarg
et al. 1998).

Muller und Konig vermuteten schon 1997, dass kleinwiichsige Kinder durch soziale Einschran-
kungen und psychische Probleme benachteiligt seien. In einer Studie von Voss und Mulligan
(2000) wurde untersucht, ob kleinwlchsige Schiler mehr unter ,Mobbing“ litten als
normalgroRe Schiler. Es wurde festgestellt, dass gerade kleinwilichsige Kinder vermehrt
Einschlichterungen, soziale Isolation, Integrationsprobleme und Stigmatisierungen erfahren.
Zudem hatten die kleinwlichsigen Schuler weniger Freunde als die Kontrollgruppe.

Diese haufigeren Hanseleien sowie Juvenilisierung bei kleinwiichsigen Kindern wurden durch
Rekers-Mombarg et al. (1998) bestétigt. Nach Lee et al. (2009) beschrieben per Selbstein-
schatzung kleinwlichsige Kinder mehr Schikanierungen innerhalb ihres sozialen Umfeldes als

normalgrof3e Kinder.

Bei der Auswertung der durch die Eltern von kleinwiichsigen Kindern und Jugendlichen
ausgeflillten 32 KIDSCREEN-52-Fragebdgen wurde nur in der Dimension ,Schule“ ein
signifikanter Gruppenunterschied (p = 0,011) zwischen kleinwiichsigen Madchen und Jungen
gefunden. Eltern schatzten die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ihrer Sohne auf dieser
Subskala schlechter ein als die befragten Eltern mit Tochtern. Quitmann et al. (2012) kamen
ebenfalls zu dem Schluss, dass kleinwiichsige Madchen weniger Schwierigkeiten im schuli-
schen Bereich aufweisen als kleinwtichsige Jungen. Auch Silva et al. (2013) berichteten, dass
im Elternurteil kleinwtichsige S6hne eine niedrigere gesundheitsbezogene Lebensqualitét im

Vergleich zu kleinwiichsigen Tochtern besitzen.

Allerdings fanden Stephen et al. (2011) beim Vergleich von wachstumshormonbehandelten

und wachstumshormonunbehandelten kleinwiichsigen Kindern mit gesunden Kindern aus
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Kinder- wie Elternsicht keine Unterschiede bezlglich der gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litat in der Dimension ,Schule” mithilfe des PedsQL™ (Measurement Model for the Pediatric
Quality of Life Inventory™). Jedoch wurde auch von vermehrten Schwierigkeiten kleinwtchsi-
ger Kinder im schulischen Bereich berichtet, Differenzen zwischen GHD- und ISS-Kindern

wurden auch hier nicht ermittelt (Zlotkin und Varma 2006).
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5.2 Vergleich der qualitativen Ergebnisse mit dem Stand der

Forschung

Anhand der fur die gesundheitsbezogene Lebensqualitat bedeutsamen Bereiche (,Physisch®,
L-Emotional®, ,Sozial* und ,Coping“) werden die qualitativen Ergebnisse diskutiert. Dabei wird
davon ausgegangen, dass negative Codierungen eine verringerte gesundheitsbhezogene
Lebensqualitdt bedeuten und positive Codierungen fur Wohlbefinden in den bewerteten
Bereichen stehen. Die Beispiele hierzu sind jeweils aus den qualitativen Auswertungen ent-

nommen.

In der Literatur wird auf eine reduzierte Lebensqualitdt im Zusammenhang mit Wachstumssto-
rungen hingewiesen (Cohen et al. 2008, Geisler et al. 2012, Quitmann et al. 2012, Stabler et
al. 1994, Stabler et al. 1998, Stephen et al. 2011, Tanaka et al. 2009, Visser-van Balen et al.
2006, Yokoya 1992). Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung unterstiitzen diese
Befunde.

In funf der sieben induktiv gebildeten Kategorien wurden haufiger negative (599 Aussagen)
als neutrale (355 Aussagen) oder positive (483 Aussagen) Gesamtaussagen von Eltern klein-
wichsiger Kinder getroffen. Nur in den Kategorien ,Freizeitgestaltung® und ,Winsche und Zu-
kunft“ fielen mehr positive Gesamtaussagen auf. Die Verteilung der Aussagen weist darauf
hin, dass aus Elternsicht die gesundheitshezogene Lebensqualitét kleinwichsiger Kinder und
Jugendlicher mit GHD und ISS, inshesondere im emotionalen (385 Aussagen) und physischen
(377 Aussagen) Bereich beeintrachtigt ist. Diese beiden Dimensionen erscheinen bei der
Beschreibung des Wohlbefindens von kleinwtichsigen Kindern und Jugendlichen aus Eltern-

perspektive als besonders bedeutsam.
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Emotionale Dimension

Psychologische Konsequenzen von einem bestehenden Kleinwuchs wurden in der Literatur
kontrovers diskutiert (Sandberg und Colsman 2005). Chronisch kranke Kinder erleben offen-
bar im Vergleich zu gesunden Kindern eine erhdhte emotionale und psychische Belastung
(Cadman et al. 1991). Auch von Geisler et al. (2012) wurden signifikante Unterschiede
zwischen kleinen Kindern im Vergleich zu normalgrof3en Kindern im Bereich ,emotionales
Wohlbefinden® berichtet. Insbesondere eine verminderte KérpergréRe wurde mit einer verrin-
gerten Lebensqualitdt im emotionalen Bereich in Verbindung gebracht. Eine Studie von
Stephen et al. (2011) fand ebenso, dass das emotionale Wohlbefinden im Selbstbericht von
kleinwiichsigen Kindern signifikant schlechter bewertet wurde als von normalgrofR3en Kindern;
die Elternberichte stimmten in dieser Studie mit den Selbstberichten ihrer Kinder tberein.
Bullinger und Kollegen stellten per Selbstbericht zudem fest, dass gerade bei kleinwiichsigen
Kindern im emotionalen Bereich haufiger Probleme vorliegen (Bullinger et al. 2013).

Diese Feststellung deckt sich mit den Ergebnissen der vorliegenden Studie. Im emotionalen
Bereich trafen befragte Eltern kleinwichsiger Kinder haufiger negative als neutrale oder posi-
tive Aussagen. Eltern mit S6hnen bewerteten die Lebensqualitat in der Kategorie ,Allgemeine
Aussagen zu GroRRe und Krankheit/Emotional“ differenziert. Sie beschrieben insbesondere die
positiven emotionalen Reaktionen, wenn ihre Kinder wieder gewachsen waren. Neben Freude
Uber das GrofRerwerden schilderte eine Mutter zudem, dass der Vergleich mit Gleichaltrigen,

die auch so klein sind, ihrem Sohn helfe und ihn beruhige.

Ferner sind emotional negative Reaktionen haufiger in Bezug zu GroéRe und Krankheit von
Eltern mit S6hnen festzustellen. ,/ch denke, wenn sie alter werden, ist es noch gravierender,
Uberhaupt fir Jungen, wenn sie dann klein sind” (Eltern eines siebenjahrigen Jungen, GHD,
B).

In der Kategorie ,Auswirkungen der Krankheit auf die Kinder aus Elternsicht* wurden zudem
mehr negative Aussagen im emotionalen Bereich von Eltern mit S6hnen getroffen. Kleinwiich-
sige Jungen scheinen aus Elternsicht mehr unter der Korpergréf3e und der Erkrankung zu
leiden als kleinwichsige Madchen. Diese Beobachtung deckt sich mit Ergebnissen einer
Studie von Silva et al. (2013), in der Eltern die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ihrer

kleinwlichsigen Séhne signifikant schlechter einschéatzten als die ihrer Tochter.

Demnach ist zu vermuten, dass die KorpergroRe starkere emotionale Auswirkungen auf
mannliche kleinwiichsige Kinder hat als auf betroffene weibliche Kinder. Sticker et al. (2003)

beschrieben, dass die korperliche Leistungsfahigkeit vor allem fiir Jungen bedeutsam sei und
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Einschrankungen dort sich negativ auf die Lebensqualitat auswirken. Sie berichteten ebenfalls
von einem verminderten Selbstwertgefihl. Zudem ist eine Erkrankung wie der Kleinwuchs kor-
perlich auffallig und fur die Umgebung sichtbar. Dies kann negative Auswirkungen auf das

Gefuhlsleben des Betroffenen haben.

Aussagen befragter Eltern in der Kategorie ,Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus
Elternsicht wurden am haufigsten in die Dimension ,Emotional-Negativ‘ (63 Aussagen)
codiert; es bestehen Defizite im emotionalen Bereich. Insbesondere in den Unterkategorien
,Einfluss der Diagnose auf die Kinder aus Elternsicht* (vier Aussagen) und ,Einfluss der The-
rapie auf die Kinder aus Elternsicht® (27 Aussagen) sind die meisten Aussagen zu finden.
Gerade wenn Kinder und ihre Eltern von behandelnden Arzten die Prognoseaussichten
bezuglich der Endgrofie erfahren, sind emotional negative Reaktionen die Folge.

Zum einen ist eine frithe diagnostische Abklarung fur die Wahl der Behandlungsstrategie wich-
tig (Hoepffner et al. 2011), zum anderen versieht die Diagnose Kleinwuchs den Betroffenen
mit einem Label und kann so eine Isolierung von dem sogenannten ,Normalen und Gesunden*
bewirken. Durch die Feststellung der Diagnose allein kdnnen also bereits Probleme entstehen
(Voss 1999). Diese Erkenntnisse decken sich mit den Ergebnissen dieser Doktorarbeit.

Darlber hinaus sind beschriebene Reaktionen auf die taglichen Injektionen in der Kategorie
,Einfluss der Therapie/Emotional-Negativ auffallig. ,Die Vorstellung fiir sie damals, ich muss
das jetzt Uber Jahre machen, war fur sie ganz schrecklich. Sie war vollig traumatisiert. Es war
ganz schrecklich” (Mutter einer elfjahrigen Tochter, GHD, B). Diese Aussage einer Mutter
deckt sich mit anderen in dieser Kategorie. Aufféllig ist hier, dass in allen drei Unterkategorien
im Verhaltnis haufiger Aussagen von Eltern behandelter Kinder sowie von GHD-Eltern getatigt

wurden als von Eltern unbehandelter Kinder oder ISS-Eltern.

Bullinger et al. (2013) stellten fest, dass signifikante Unterschiede im emotionalen Bereich
zwischen mit GH behandelten und unbehandelten Kindern sowie zwischen Kindern mit ISS
und GHD im Selbstbericht vorliegen. Die unbehandelten Kinder sowie Kinder mit ISS bewer-
teten diesen Bereich schlechter. Dies trifft hingegen nur auf ,Einfluss der Therapie auf die
Kinder aus Elternsicht zu. In den anderen Lebensbereichen wurden keine eindeutigen Unter-
schiede ermittelt.

Das emotionale Wohlbefinden kleinwiichsiger Kinder in der Kategorie ,Freizeitgestaltung®
wurde von den befragten Eltern positiv bewertet (83 Aussagen) und scheint hier von
besonderer Bedeutung zu sein (102 Aussagen). Diese Ergebnisse decken sich mit Ergebnis-

sen einer Diplomarbeit von 2011. Bei kleinwtichsigen Kindern und Jugendlichen mit ISS und
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GHD wurden im Bereich ,Freizeitgestaltung“ die meisten Angaben im positiven Bereich ge-
zahlt (Uhlemann 2011).

Vor allem sportliche Aktivitat aber auch Beschéftigungen allein oder mit anderen tragen zu
einem emotional positiven Wohlbefinden nach Aussagen befragter Eltern von kleinwiichsigen
Kindern bei. Von den insgesamt 102 Aussagen in ,Freizeitgestaltung/Emotional® wurden nur
18 Aussagen in den emotional negativen Bereich einsortiert. Hier wurden unter anderem
negativ erlebte Situationen im sportlichen Bereich beschrieben. Durch kérperliche Einschran-
kungen wie beispielsweise beim Hurdenlauf, FuBball oder Reiten kommen die Kleinwiichsigen
schneller an ihre Grenzen als gleichaltrige Kinder. Emotional negative Reaktionen wie Arger
Uber die korperliche Einschrankung sind die Folge, zudem beschrieben Eltern, dass andere
Kinder uber ihre kleinwiichsigen Kinder zu witzeln anfangen, was wiederrum negative Emoti-
onen auslose. Die Ergebnisse von Bullinger et al. (2013) decken sich mit den vorliegenden
Erkenntnissen. Neben Verhaltensauffalligkeiten leiden kleinwichsige Kinder auch unter
emotionalen Problemen. Stigmatisierungen oder korperliche Einschrankungen tragen hier
zusatzlich bei.

Im emotionalen Bereich der vorliegenden Studie wurden zwischen den Geschlechtern, den
Alters-, Diagnose- und Behandlungsgruppen keine Unterschiede gefunden. Der emotionale
Bereich scheint jedoch bedeutsam zu sein. Diese Ergebnisse decken sich mit einer Studie von
Steinhausen et al. (2000). Es wurden zwar emotionale Probleme bei kleinwiichsigen Kindern
nachgewiesen, signifikante Unterschiede zwischen Alters-, Geschlechts- und Diagnosegrup-
pen wurden aber nicht berichtet. Auch Quitmann et al. (2012) fanden keine signifikanten

Gruppenunterschiede bei kleinwlichsigen Kindern und Jugendlichen mit GHD und ISS.

Physische Dimension

Wie auch Quitmann et al. (2014) zur Lebensqualitat kleinwlichsiger junger Menschen mit
Achondroplasie berichteten, stellt der physische Bereich bei der Beurteilung der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat ein wichtiges Thema fir befragte Kinder und Eltern dar.

So wurde von Stephen et al. (2011) festgestellt, dass kleinwiichsige Kinder ihre Lebensqualitat
im physischen Bereich signifikant schlechter einschétzten als dies gesunde Kinder taten. Bei
den ,Proxyreports® wurden hingegen keine signifikanten Unterschiede gefunden.
Erling et al. (2002) beobachteten zusatzlich, dass kleinwiichsige Jungen mit GH-Mangel ihr

physisches Aussehen negativer beurteilten als normalwichsige Kinder.
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In der vorliegenden Arbeit wurden zwar keine Vergleiche zwischen Kinder- und Elternaussa-
gen durchgefiihrt, Daten zum physischen Wohlbefinden kleinwiichsiger Kinder und Jugendli-
cher aus Elternsicht liegen jedoch vor.

Aus der Haufigkeit der Nennungen in den physischen Dimensionen lasst sich schliel3en, dass
befragte Eltern diesen Bereich als bedeutsam ansehen und das Kdrperliche bei der Erhebung
des Wohlbefindens ihrer Kinder, neben dem emotionalen Bereich, eine wesentliche Rolle
spielt. Die meisten Aussagen in der Kategorie ,Allgemeine Aussagen zu Grofie und Krankheit*
wurden im physisch negativen Bereich (64 Aussagen) getroffen. Insgesamt wurde die
Dimension ,Physisch® mit 140 Aussagen am haufigsten codiert. Dies weist darauf hin, dass
Eltern bei der Schilderung ihrer Kinder vor allem korperliche Aspekte als bedeutsam
betrachten. Vermutlich fallt es ihnen leichter, Gber physische Herausforderungen, Probleme
oder Vorteile zu sprechen, da diese direkt ersichtlich sind.

Diese eingeschrankte Lebensqualitat im physischen Bereich wird durch eine aktuelle Publika-
tion bestatigt. Auch hier wurde gefunden, dass korperliche Benachteiligungen zu Einschran-
kungen in der gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Kindern fiihren (Law et al. 2014).

Auffallig ist, dass positivere Beurteilungen von Eltern wachstumshormonbehandelter Kinder,
GHD-Kindern und S6hnen zu anderen Vergleichsgruppen im koérperlichen Bereich in der
Kategorie ,Allgemeine Aussagen zu Groflke und Krankheit® gemacht wurden. Insbesondere
betraf dies GHD-Kinder der Stichprobe, die mit Hormonen behandelt wurden. Die Ergebnisse
decken sich mit einer Studie von Stephen et al. (2011). Es wurde gezeigt, dass Kinder nach
einem Jahr Wachstumshormontherapie von einer signifikant besseren korperlichen Funktions-

fahigkeit berichteten als Kinder ohne Behandlung.

Naiki et al. (2013) stellten fest, dass zwar Lebensqualitatseinschrankungen bei kleinwiichsigen
Kindern vorhanden seien aber kaum Probleme im Alltag bestehen. Jedoch bewerteten
befragte Eltern der vorliegenden Arbeit diesen Bereich als problematisch. Die meisten AuRe-
rungen in der Kategorie ,Alltag” wurden in den physisch negativen Bereich sortiert. Gerade im
alltdglichen Leben und im Haushalt wurden korperliche Einschrankungen durch den Klein-
wuchs fur die Eltern ersichtlich. Neben der Héhe von Waschbecken, Toiletten und Kichen-
schranken, welche fir Kleinwiichsige im Alltag bereits gro3e Probleme darstellen und nur
mithilfe eines Hockers oder Fremdhilfe zu bewaltigen sind, kénnen aufgrund kurzer Beine
normale Treppenstufen ein Problem darstellen. Aber auch das Kaufen von altersgerechter
Kleidung und Schuhen stellt fur betroffene kleinwichsige Kinder und Jugendliche und ihre
Eltern haufig ein Problem dar. Eltern beschrieben diese korperlichen Defizite in den Fokus-

gruppen detailliert. Kérperliches Wohlbefinden nimmt somit einen hohen Stellenwert bei der
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Beurteilung der Lebensqualitat kleinwichsiger Kinder und Jugendlicher aus Elternsicht ein und

Einschrankungen werden gerade im Alltag als belastend empfunden.

In zwei Studien wird davon ausgegangen, dass Eltern kdrperliche Symptome ihrer Kinder an-
gemessen darstellen und bewerten kénnen (Eiser und Morse 2001, Guyatt et al. 1997) und

dies fur therapeutische Interventionen hilfreich sein kann (Guyatt et al. 1997).

In einer Studie von Al-Uzri et al. (2013) wurde ermittelt, dass Eltern kleinwtichsiger Kinder mit
chronischer Nierenerkrankung die Lebensqualitat abhangig vom Wachstum ihrer Kinder beur-
teilten. Vor allem in den korperlichen und sozialen Bereichen nahm die Lebensqualitat mit
zunehmender Korpergrol3e zu. Die Kinder selbst stellten keine Verbesserungen fest.

Es wurde der physische Bereich von Eltern mit Kindern der AG1 im Verhaltnis schlechter be-
urteilt als von Eltern &élterer Kinder. Eltern der AG1 registrierten eventuell erstmalig, dass durch
den Kleinwuchs kdorperliche Probleme entstehen und diese eine Einflussnahme auf das
Wohlbefinden ihrer Kinder haben. Eltern von Kindern der AG2 und AG3 kdnnten korperliche
Einschrankungen als normal empfinden und in den Interviews nicht weiter erwéhnen. Es kann
aber auch sein, dass die Kinder gewachsen sind und somit Probleme, welche von Eltern der

AG1 in den physischen Bereichen beschrieben wurden, abnehmen.

Soziale Dimension

Bei der Betrachtung der Gesamtverteilung in der Kategorie ,Sozial“ wurden die meisten Au-
Berungen in den sozial negativen Bereich (145 Aussagen) sortiert, gefolgt von 112 Aussagen
im sozial positiven Bereich. Die Haufigkeitsverteilung zeigt, dass aus Elternsicht kleinwiichsige
Kinder negative Erfahrungen im sozialen Bereich erleben. Diese Ergebnisse decken sich mit
einer Studie von Visser-van Balen et al. (2006). Aus Elternsicht wurden hier haufiger soziale
Probleme kleinwiichsiger Kinder beschrieben als bei normalwiichsigen Kindern.
Theunissen et al. (2002) fanden heraus, dass Kinder mit ISS keine eingeschrénkte Lebens-
qualitat haben. Nur im sozialen Bereich wurden schlechtere Lebensqualititsmessungen
gefunden.

Bei der Untersuchung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit SGA wurde ermittelt, dass der Bereich ,soziale Funktionsfahigkeit®
bei diesen Kindern im Gegensatz zu normalgrof3en Kindern niedrigere Lebensqualitatswerte
ergab (Lem et al. 2012). Auch stellten Voss und Wiklund (1995) fest, dass ISS mit sozialen

Problemen assoziiert sei.
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In einer Studie von Naiki et al. (2013) berichteten 25-30 Prozent der befragten kleinwiichsigen
Kinder, dass sie Erfahrungen mit Hanseleien gemacht haben. Unterschiede zu normalgrof3en
Kindern wurden nicht gefunden. Hingegen wurde in einer Studie mit kleinwtichsigen japani-
schen Kindern mit GHD beschrieben, dass circa 60 Prozent dieser Gruppe bereits negative
Erlebnisse, wie beispielsweise Beschimpfungen und Hanseleien, in ihrem alltaglichen Leben
erfahren haben (Yokoya 1992).

In der Kategorie ,Kindergarten und Schule“ sind bei Betrachtung der Gesamtverteilung die
meisten Aussagen in den sozialen Bereich gefallen (48 Aussagen). Mit 28 Aussagen wurden
die meisten Textstellen in die Dimension ,Sozial-Negativ“ sortiert. Es wurde von sozialen
Problemen und Hanseleien durch Mitschiler aufgrund des Kleinwuchses berichtet. Neben
Ausrufen wie ,Du Kleiner®, ,Du Zwerg“ oder ,Du kleiner Pimpf“ beschrieben die Eltern, dass
es des Ofteren aufgrund des Kleinwuchses zu handgreiflichen Auseinandersetzungen vor
allem in der Schule komme. Zu bedenken ist, dass ein gesundes Kind gegebenenfalls die
AuRerung ,Du Kleiner“ gar nicht bemerkt oder persénlich nimmt, hingegen ein kleinwiichsiges
Kind diese AuRerung als personlich krankend empfinden kann. Al-Uzri et al. (2013) berichteten
neben schlechteren schulischen Leistungen zudem von Hanseleien in der Schule und von
Juvenilisierung bei kleinwtchsigen Kindern.

In einer englischen Studie wurde zudem ermittelt, dass signifikant mehr kleinwtichsige Kinder
Hanseleien innerhalb der Schule erfahren als ihre groReren Mitschiiler. Neben sozialer Isola-
tion wurde auch von gewaltsamen Auseinandersetzungen berichtet (Voss und Mulligan 2000).
Diese Ergebnisse decken sich mit den Ergebnissen der qualitativen Auswertung der vorlie-

genden Arbeit.

Im Gegensatz hierzu fanden Sandberg et al. (2004) in einer Untersuchung kleinwtichsiger und
hochwiichsiger Kinder keinen Zusammenhang zwischen der KérpergroRe und sozialen Kon-
takten. Ergebnisse bestéatigen zwar, dass ein Kleinwuchs zur Juvenilisierung fihrt (Keselman
et al. 2000, Rieser 1992, Sandberg et al. 2004), jedoch wurden keine negativen Auswirkungen
auf die Akzeptanz innerhalb der Kindergruppe festgestellt (Sandberg et al. 2004).

Aber es wird auch deutlich, dass Folgen der Erkrankung nicht unbedingt mit sozialen Proble-
men in Verbindung stehen missen. Eltern beschrieben zudem, dass ihre Kinder sehr beliebt

unter den Mitschilern seien und dass sie einen grof3en Freundeskreis haben.

Nicht nur in der Kategorie ,Kindergarten und Schule® sondern auch in der Kategorie ,Verhalten
anderer” wurden die meisten Gesamtaussagen im sozialen Bereich getroffen (93 Aussagen);

die Mehrheit der Codierungen waren auch hier im sozial negativen Bereich (60 Aussagen).
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Eltern beschrieben, dass ihre Kinder haufig aufgrund ihrer Kérpergréf3e nicht altersgerecht
behandelt wurden. Die Aussage einer Mutter deckt sich mit den Aussagen anderer Elternteile
aus den Interviews: ,Es wird eher kindlicher mit ihm geredet als mit Gleichaltrigen...” (Mutter
eines 14-jahrigen Jungen, ISS, kB). Zudem wurde berichtet, dass ihre Kinder durch kérperliche
Gesten, wie ,Uber den Kopf streicheln oder ,auf den Kopf spucken®, negative Erlebnisse

haben.

Darluber hinaus sehen kleinwichsige Kinder und Jugendliche aufgrund einer nicht altersent-
sprechenden Korpergrél3e haufig jinger aus, als sie tatsachlich sind und werden nicht alters-
entsprechend behandelt (Stabler et al. 1996).

Die vorliegenden Ergebnisse bestéatigen diesen Befund. Die Auswertungen ergaben, dass
Eltern behandelter Kinder den Bereich ,Verhalten anderer/Sozial-Positiv‘ besser bewerteten
als Eltern unbehandelter Kinder. Lem et al. (2012) stellten in diesem Zusammenhang bei SGA
Jugendlichen und jungen Erwachsenen, welche mit Hormonen behandelt wurden, fest, dass

Kinder sowie Eltern die Skala ,Kontakte mit Peers“ besser beurteilten.

In der Kategorie ,Wunsche und Zukunft* wurden zudem die meisten Aussagen im sozialen
Bereich getroffen (40 Aussagen). Es liegt nahe, dass sich Kinder befragter Eltern in diesem
Bereich eine Verbesserung wiinschen. Sie hoffen auf mehr Toleranz, soziale Anerkennung
und Akzeptanz des sozialen Umfeldes. Die Eltern haben eine zukunftsorientierte Einstellung
und machen sich Uber den beruflichen Werdegang und mégliche Einschréankungen durch den
Kleinwuchs Gedanken. Dies ist vor dem Hintergrund einer Studie von Rikken et al. (1995)
nachvollziehbar, nach der Erwachsene mit GHD haufig einen Beruf mit einem geringeren Ein-

kommen und einem geringeren sozialen Status austiben als normalgro3e Erwachsene.

Zlotkin und Varma (2006) wiesen darauf hin, dass die Gefahr des Auftretens von sozialen
Problemen bei Kindern mit GHD, auch bei dem Vergleich mit Kindern mit ISS, erhoht sei.
Anhand der vorliegenden Ergebnisse wurde zwar bestétigt, dass soziale Probleme vorhanden
sind, bedeutsame Unterschiede hinsichtlich des Diagnose- und Behandlungsstatus wurden im

sozialen Bereich nicht gefunden.
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Coping

Die Herausforderungen fur Kinder und Jugendliche, eine chronische Erkrankung zu bewalti-
gen, sind umfangreich (Sticker et al. 2003). Copingstrategien sollen dabei helfen, mit der
Belastungssituation umzugehen und diese zu bewaéltigen (Goldbeck und Storck 2002). In der
vorliegenden Studie beschrieben Eltern verschiedene Bewaltigungsstrategien ihrer Kinder,
wobei sie den Bereich ,Coping®“ mehrheitlich positiv bewerteten. Neben verbaler Starke, einer
positiven Einstellung zur KorpergrofRe und einem vergroRerten Selbstbewusstsein im
Vergleich zu anderen Kindern, berichteten Eltern von der selbststidndigen Besorgung von

HilfsmafRnahmen wie einem Hocker oder Stuhl.

In ,Umgang mit Beeintrachtigung der Kinder aus Elternsicht” wurden die meisten Aussagen in
der Kategorie ,,Coping“ (136 Aussagen) gezahlt. Zudem wurden bei der Verteilung innerhalb
dieser Kategorie die meisten AuRerungen in die ,Coping-Positiv* (54 Aussagen) sortiert. Vor
allem in ,Auswirkungen der Krankheit auf die Kinder aus Elternsicht“ wurden die meisten Nen-
nungen gemacht. Kinder vergleichen ihre Korpergrdf3e mit inren Eltern und scheinen es als
positiv auszulegen, wenn sie dieselbe Gro3e erreichen oder sogar noch grof3er werden. Aber
auch andere Kinder, die &hnlich klein sind, helfen ihnen, mit der Situation besser umzugehen
und nicht mehr das Gefiihl zu haben, dass man mit der Erkrankung alleine ist. ,Was ihm z. B.
hilft ist, wenn er sieht, dass andere auch klein sind, das freut ihn dann total. Zum Gliick kennen
wir auch ein paar, das beruhigt ihn dann” (Elternteil eines zwdlfjahrigen Jungen, ISS, kB). Die
befragten Eltern legten das ,Sich-Vergleichen® in den Interviews positiv und hilfreich aus.
Chaplin et al. (2012) beschrieben, dass nicht nur die Einstellung der Eltern zur GréR3e ihrer
Kinder bedeutsam sei, die Gré3e der Mutter kdnne Auswirkungen auf die Wahrnehmung der

eigenen Groéf3e des Kindes haben.

Zudem wurde von den Eltern geschildert, dass einige Kinder sich die Strategie zurechtgelegt
haben, Vorteile in inrem Kleinwuchs zu sehen. Aber auch Optimismus in Bezug auf die Stei-
gerung der KérpergrofRe und die Starkung des eigenen Selbstbewusstseins stehen in dieser
Kategorie im Mittelpunkt.

Wie chronisch kranke Kinder mit einer gesundheitlichen Belastung umgehen, ist unter ande-
rem von verschiedenen Schutzfaktoren und der wahrgenommenen Lebensqualitat abhangig
(Holling et al. 2008). Auf individueller Ebene sind dies neben der Widerstandsfahigkeit, welche
durch das soziale Umfeld und die soziale Integration bestarkt wird, Optimismus, ein positives
Selbstwertgefuhl, Selbststandigkeit und die Fahigkeit, mit der Situation zurecht zu kommen.

Aber auch der familidre Aspekt, wie das familiare Zusammenleben und die Erziehung, sind
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neben der auRerfamiliaren Unterstlitzung durch Selbsthilfe, dem soziale Umfeld, Beziehungen
und Expertenhilfe bedeutsam (Holling et al. 2008, Noeker 2006). Ist die Familie in den Krank-
heitsprozess involviert und zeigt diese eine unterstiitzende Funktion, kann sich dies positiv auf
die Lebensqualitat der erkrankten Person auswirken. Eine Einbeziehung der Familie in die

Therapie ist somit wichtig (Wilz und Meichsner 2012).
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5.3 DieElternperspektive bei der Erfassung der gesundheitsbezo-

genen Lebensqualitat von kleinwlchsigen Kindern

~When parents are very pessimistic, children seem to say ‘it is not so bad’ and when parents are very optimistic,

children seem to say, it is not that good“ (Theunissen et al. 1998, S. 396).

Cremeens et al. (2006) ermittelten signifikante Zusammenh&nge zwischen der eigenen
Lebensqualitdt befragter Eltern und der Berichte Uber die Lebensqualitat ihrer Kinder.
Sherifali und Pinelli (2007) beschrieben, dass das Wohlbefinden der Eltern die Einschatzun-

gen zur Lebensqualitat inrer Kinder verandere.

In einer Studie zur Lebensqualitat von Familien mit Kindern, welche an einem angeborenen
Herzfehler erkrankten, wurden Korrelationen zwischen der elterlichen Lebensqualitat und der
eigenen Lebensqualitatseinschatzung ihrer Kinder gefunden. Eine verminderte Lebensqualitat
der Eltern korreliere mit der Selbsteinschatzung der Kinder eher als von Eltern mit besseren
Lebensqualitatseinschatzungen(Goldbeck und Melches 2005). Chaplin et al. (2012) fanden,
dass die Einstellung der Eltern zum Kleinwuchs ihrer Kinder eine gré3ere Bedeutung habe als
eine GrbéRenzunahme. Auch andere Studien stellten Zusammenhange fest (Moreira et al.
2013, Sattoe et al. 2012).

Psychisch kranke Eltern schatzten in einer Studie von Jeske et al. (2009) die Lebensqualitat
ihrer Kinder in einigen Bereichen schlechter ein als die tbrige Bevdlkerung. Durch die Erkran-
kung der Eltern sind die Kinder mit zusatzlichen Herausforderungen und groRRerer Belastung
konfrontiert als Kinder gesunder Eltern. Aul3erdem wurden bemerkenswerte Verbindungen
zwischen der Art der Krankheitsbewaltigung des erkrankten Elternteils und der elterlichen
Lebensqualitatsbeurteilung ihrer Kinder gefunden. ,Ein erkranktes Elternteil mit einer eher
pessimistisch-negativistischen Grundhaltung (z. B. im Rahmen einer Depression) kénnte auch
die Lebensqualitat der Kinder niedriger einschatzen...” (Jeske et al. 2009, S. 212). Gleichfalls
verdeutlichten Moreira et al. (2013), dass die kindliche Aussage immer in Zusammenhang mit
dem familiaren Umfeld gesetzt werden sollte, da die Beurteilungen in direkter Verbindung zur
Funktionsweise der Eltern und Familie stehen. Die gesamte Familie sollte in Therapiemal3-

nahmen miteinbezogen werden.

Dies scheint zudem bedeutsam fir Lebensqualitdtserfassungen von kleinwichsigen Kindern
aus Elternperspektive zu sein. Den Studien nach zu urteilen, ware eine verstarkte Einbezie-
hung der Eltern und der Familie in padiatrische Mal3nahmen und Lebensqualitditsmessungen

sinnvoll. Schon Ravens-Sieberer (2000) schlug vor, das Wohlbefinden der betroffenen Eltern
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in die Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ihrer Kinder mit einzubeziehen

und so eine bessere Gesamtbeurteilung zu erhalten.

Die Forschungserkenntnisse dieser Untersuchung entsprechen anderen Studienergebnissen
zur Lebensqualitatsforschung kleinwtichsiger Kinder und Jugendlicher. Es ist davon auszuge-
hen, dass die elterliche Perspektive bei der Beurteilung der Lebensqualitat kleinwlchsiger
Kinder eine bedeutsame Rolle spielt. Dies deckt sich zudem mit anderen Untersuchungen
(Eiser und Morse 2001, Jokovic et al. 2004, Vogels et al. 1998). Nicht nur die Perspektive
eines Elternteils, sondern der gesamten Familie, gegebenenfalls der Menschen, die mit dem
Kind am meisten Zeit verbringen, ware fir eine komplexe Einschatzung sinnvoll (Sherifali und

Pinelli 2007) und sollte in weiteren Studien Anwendung finden.

Ob in der vorliegenden Arbeit Zusammenhange zwischen der Lebensqualitat der Eltern und
den Einschatzungen zur Lebensqualitat ihrer Kinder vorliegen, wurde nicht untersucht. Auf-
grund vorliegender Ergebnisse aus der Literatur kann jedoch vermutet werden, dass dies ein
maglicher Einflussfaktor ist. Zudem wurden die meisten Aussagen tber die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen aus Elternperspektive im negativen Bereich
getroffen. Dies deckt sich mit den Ergebnissen in der Kategorie ,Auswirkungen auf die Eltern
und Zukunftsgedanken der Eltern®“. Hier waren ebenfalls weitere Untersuchungen in naher

Zukunft sinnvoll.

Es ist abzuklaren, ob Eltern in der Lage sind, alle Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat ihrer Kinder zu beurteilen oder ob es schwer zu bewertende Bereiche gibt.
Eiser und Morse (2001) sind der Meinung, dass bei chronisch kranken Kindern die Einschat-
zung des korperlichen und psychischen Wohlbefindens aus Elternsicht mdglich sei. Hingegen
wurden in emotionalen und sozialen Bereichen weniger Ubereinstimmungen gefunden. Sie
betonen, dass diese zwischen verschiedenen Lebensqualitatsbereichen aus Eltern- und
Kindersicht unterschiedlich beurteilt werden. Lem et al. (2012) ermittelten zusétzlich, dass

Eltern emotionale Auswirkungen ihrer kleinwiichsigen Kinder falsch einschatzen kénnen.

Auch Guyatt et al. (1997) berichteten, dass emotionale Bereiche durch ein Fremdurteil nicht
richtig zu erfassen seien und eine Beurteilung durch Selbstauskinfte direkt erfolgen solle.
Zudem wurden durch Jokovic et al. (2004) groRere Ubereinstimmungen in funktionellen
Bereichen und mehr Differenzen in sozialen und emotionalen Bereichen gefunden.

Der soziale Bereich, vor allem ,Peers®, ist fur die Kinder bedeutsamer als Eltern es sich vor-
stellen (Lem et al. 2012). Ebenso wurden im psychosozialen Bereich signifikante Unterschiede

zwischen Eltern- und Kinderversion ermittelt (Cremeens et al. 2006). Soziale Diskrepanzen
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zwischen Kind- und Elternaussage fanden auch Robitail et al. (2007). Eine kritische Auseinan-

dersetzung der zu beurteilenden Lebensqualitatsbereiche sollte zuklnftig erfolgen.

Zusatzlich ware eine Evaluation der Eltern in Bezug auf die Rollenverteilung in der Kinderer-
ziehung und der Beziehung und Néhe zu ihrem Kind sinnvoll. Woméglich hat eine Multter,
welche sich alltaglich um ihr Kind kiimmert und die Entwicklung direkt erlebt, andere Eindriicke
zum Wohlbefinden als ein Vater, der seine Kinder nur am Wochenende sieht. Ob ein Beurtei-
lungsunterschied zwischen Vater und Mutter vorliegt, wurde bisher in der Literatur nicht

beschrieben.

5.3.1 Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken der Eltern

,Bei den Eltern entsteht nicht selten die Sorge, ihr Kind kénnte ,,zu klein“ bleiben und dadurch in seinen Entfaltungs-
chancen benachteiligt werden® (Muller und Kénig 1997, S. 1195).

Nicht ist nur das Leben innerhalb einer Familie ist durch eine chronische Erkrankung eines
Kindes (Arisaka et al. 2006, Holling et al. 2008) oder eines kleinwiichsigen Familienmitgliedes
(Goldbeck und Storck 2002, Sandberg und Voss 2002) beeinflusst, auch wurden durch er-
hdhte Belastungen bei Eltern chronisch kranker Kinder vermehrt Probleme, insbesondere im

emotionalen Bereich, beschrieben (Goldbeck und Storck 2002).

Cadman et al. (1991) stellten neben einer erhéhten psychischen Belastung von Eltern mit
chronisch kranken Kindern auch mehr emotionale Probleme der betroffenen Eltern fest. In
einer Studie von Hoélling et al. (2008) wurde beschrieben, dass ,Auswirkungen des chronischen
Krankseins von den betroffenen Kindern und Jugendlichen oftmals weniger belastend erlebt
werden als von ihren Eltern...“ (Holling et al. 2008, S. 610). Die Ergebnisse der befragten
Eltern dieser Arbeit zeigen dhnliche Ergebnisse. Die meisten AuRerungen wurden in der Ka-
tegorie ,Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken der Eltern“ im negativen Bereich
getroffen, der emotionale Bereich wurde am h&ufigsten codiert (84 Aussagen). Die meisten
Aussagen waren im negativen Bereich. Dies kdnnte bedeuten, dass die Lebensqualitat durch

den Kleinwuchs beeintrachtigt ist.

Eltern berichteten in den Interviews von einer erhéhten Belastungssituation durch den Klein-
wuchs ihrer Kinder und die damit verbundenen korperlichen Beeintrachtigungen. Die gesamte
Familie ist betroffen, denn durch vermehrte Termine bei Arzten oder Psychologen ist die be-

rufliche Situation wie auch Freizeitgestaltung h&ufig schwierig. Zudem bleibt weniger Zeit fur
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die anderen Kinder der Familie. Selbstvorwirfe, die Eltern hatten in der Schwangerschaft Feh-
ler gemacht, kein Rickhalt im sozialen Umfeld sowie eine gewisse Hilflosigkeit wirken sich
negativ auf das emotionale Wohlbefinden der befragten Eltern aus.

Wie auch schon Goldbeck und Storck (2002) beschrieben, werden Eltern chronisch kranker
Kinder durch die Diagnose und durch Sorgen um das gesundheitliche Wohlergehen einer

erhdhten Belastungssituation ausgesetzt.

Die Ergebnisse der qualitativen Untersuchungen zeigen, dass im Verhaltnis mehr positive
(B: kB=16,00), aber auch mehr negative Aussagen von Eltern wachstumshormonbehandelter
Kinder (B:kB= 4,83) im emotionalen Bereich getatigt wurden als von Eltern unbehandelter Kin-
der. Insbesondere Eltern von behandelten Kindern berichteten von der Brutalitat der Spritzen,
von den Sorgen um mogliche Schmerzen sowie Angst und Skepsis in Bezug auf die Behand-
lung mit Hormonen sowie moéglichen Nebenwirkungen bei ihren Kindern. Lagrou et al. (2001)
fanden heraus, dass 35 Prozent der befragten Eltern von hormonbehandelten Kindern anga-

ben, sich um mogliche Nebenwirkungen zu sorgen.

In einer japanischen Studie, bei welcher der psychosoziale Status von 180 Kkleinwiichsigen
medikamentds behandelten und unbehandelten Kindern und ihren Eltern beurteilt wurde,
zeigten vor allem Mutter Angste beziglich des Wachstumsverhaltens ihrer Kinder. Die Angste
sanken mit zunehmender Wachstumshormontherapie. Diese Angste waren oft groRer als die
Angste der Kinder (Naiki et al. 2013).

Stephen et al. (2011) beschrieben zudem Sorgen der Eltern Gber Auswirkungen standiger
Injektionen und der ungewissen Grél3enzunahme. Auch berichteten Arisaka et al. (2006), dass
das tagliche Spritzen nicht nur Auswirkungen auf die zu behandelnden Kinder habe, sondern
eine Beeinflussung der ganzen Familie méglich erscheine. Es wurden Sorgen von Eltern
behandelter Kinder geschildert, welche vor der Hormontherapie nicht vorhanden waren. In der
Literatur wurde in diesem Zusammenhang beschrieben, dass Behandlungserfahrungen zu-
dem eine Wirkung auf die elterliche Lebensqualitatsbeurteilungen haben, wobei die kindliche
Lebensqualitatsbeurteilung besser ausfiel, je weniger Angste die Eltern empfanden (Bullinger
et al. 2014). Wahrend Noeker (2006) davon ausgeht, dass Eltern sich von einer Hormonthe-
rapie ihrer Kinder neben einer GrélRenzunahme die Verringerung von psychosozialen und be-
ruflichen Problemen erhoffen, beschrieben Eltern hormonbehandelter Kinder dieser Arbeit
zum einen, wie glucklich sie seien, dass ihre Kinder diese medizinische Intervention erhielten,
zum anderen, wie stolz sie seien, welches Grolienwachstum bereits mithilfe der Therapie zu

verzeichnen sei.
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Lem et al. (2012) stellten zudem bei behandelten SGA-Jugendlichen und jungen Erwachsenen

fest, dass Kinder sowie Eltern die Skala ,Zukunftsperspektive® besser beurteilten.

Eltern berichteten allgemein zwar von sozialen und beruflichen Zukunftssorgen, brachten dies
aber nicht in direkten Zusammenhang mit Auswirkungen der Therapie. Ein Elternteil der
vorliegenden Arbeit macht sich in diesem Kontext Gedanken Uber die Problematik des Klein-
wuchses beim Autofahren: ,Wie wird das spéter mal mit dem Autofahren? Wenn sie jetzt nur
eineinhalb Meter ist, dann hat sie ja spater mal Einschrankungen® (Elternteil eines 13-jahrigen
Madchens, GHD, B). Zudem berichteten Eltern von der Schwierigkeit bei der Entscheidungs-
findung zur Hormontherapie und von einem negativen Gefihl des ,Missverstanden-Werdens*
von Arzten und ihrem sozialen Umfeld. Gerade fir Eltern, bei denen die Ursache des Klein-
wuchses ihrer Kinder nicht genau bekannt ist, wurde beschrieben, dass die Zustimmung zur

Hormontherapie noch schwieriger sei.

Anhand der Verteilung der codierten Textstellen in dieser Kategorie ist davon auszugehen,
dass ein Zusammenhang zwischen dem Kleinwuchs der Kinder und der Lebensqualitat
befragter Eltern besteht und dass ihr Wohlbefinden verbesserungsbedurftig ist.

5.3.2 Unterstitzung durch die Eltern

Die Unterstlitzung von Seiten der Familie ist fir gesundheitsbezogene Lebensqualitatspara-
meter chronisch kranker Kinder bedeutsam (Hoélling et al. 2008). Dies wird auch mit den
Ergebnissen dieser Arbeit sichtbar. Die meisten AuRerungen wurden in positive und neutrale
Bereiche eingeordnet (jeweils 46 Aussagen). Zudem wurden die meisten Aussagen in die
Copingkategorie sortiert. Befragte Eltern versuchen ihren Kindern beizubringen, mit der Situ-
ation besser umzugehen und Strategien zu finden, diese zu bewadltigen. Neben ,verbaler
Starke" gegen verletzende Kommentare aus dem sozialen Umfeld und der Unterstiitzung zu
mehr Optimismus beschrieben die Eltern, dass sie versuchen, ihren Kindern positiven Zu-
spruch zu geben, positive Eigenschaften zu betonen und das Selbstbewusstsein ihrer Kinder
zu fordern. Zudem berichtete eine Mutter, dass sie versuche, der Krankheit keine Beachtung
zu schenken, um den Umgang zu erleichtern. Holling et al. (2008) beschrieben, dass neben
dem Schutz vor einer moglichen Isolation des Kindes Stigmatisierungen vermieden werden

sollen und UnterstitzungsmaRnahmen zu férdern seien.

Die Mutter eines siebzehnjahrigen Jungen schilderte, wie froh es sie mache, dass ihr Sohn,

trotz Kleinwtichsigkeit, eine Partnerin gefunden habe, mit der er gliicklich sei. Diese Beziehung
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habe sie aktiv geférdert. Dieser Kommentar wird durch Sticker et al. (2003) bestétigt. Sie be-
schrieben, dass der soziale Riickhalt chronisch kranker Kinder bei der Bewaltigung verschie-
dener Anforderungen helfe, die durch die Krankheit entstehen.

Eine chronische Krankheit eines Jugendlichen hat nicht nur personliche Auswirkungen,
sondern erfordert von der gesamten Familie an Bewaltigungsprozessen teilzuhaben. Zudem
entstehen neben Auswirkungen auf die Familienmitglieder auch Beziehungsveranderungen
innerhalb der Familie und soziale Kontakte werden potentiell beeintrachtigt. Neben Eifersucht

sind Konflikte und Schuldzuweisungen méglich (Seiffge-Krenke und Kirchheim 2003).

Auch wurde von Wilz und Meichsner (2012) beschrieben, dass die Einbeziehung der Familie
in die Therapie bei chronisch Erkrankten sinnvoll sei. Widerstandsfaktor fur kleinwiichsige
Kinder ist unter anderem die familiare Unterstiitzung (Erling 2004). Sie ist bei der Krankheits-
bewdltigung bedeutsam (Erling 2004, Noeker und Petermann 2013) und als helfende Instanz
in Belastungssituationen notwendig (Noeker und Petermann 2013).
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5.4 Zusammenhange qualitativer und quantitativer Ergebnisse

Korperliche Einschrankungen sowie Defizite in der physischen Dimension kleinwichsiger
Kinder und Jugendlicher aus Elternperspektive wurden durch die Fokusgruppeninterviews er-
fasst. Zudem schatzten Eltern kleinwtchsiger Kinder deren Selbstwertgefiihl schlechter ein als
Eltern normalgrofRer Kinder. Wie auch von Sticker et al. (2003) beschrieben, sind Zusammen-

hange zwischen einem physischen Defizit und einem verminderten Selbstwertgeftihl zu finden.

Durch korperliche Einschréankungen im Alltag und bei Freizeitaktivitaten sowie durch Defizite
in der allgemeinen Leistungsfahigkeit kann bei den Betroffenen das Geflhl entstehen, Defizite
gegenuber normalgroRen Kindern zu haben und Einschrankungen durch die Erkrankung zu

erleben. Dies kann sich negativ auf das Selbstwertgefuhl auswirken.

Erganzend ist hier zu erwahnen, dass eine positive Einstellung der Eltern zu der KérpergroZe
ihrer Kinder das Selbstwertgefiihl verbessern kann (Pierce und Wardle 1993). Die Forderung
unterstiitzender MaRnahmen und Copingstrategien betroffener Eltern ware eine indirekte

Mdoglichkeit, das Selbstbild ihrer Kinder zu verstéarken.

Eine negative Bewertung im sozialen Bereich und eine schlechtere Selbstwahrnehmung sind
weitere Ergebnisse der vorliegenden Arbeit. Ob zwischen diesen beiden Dimensionen eine
Verbindung besteht, ist nicht abschliel3end geklart. Jedoch berichteten Bullinger et al. (2013)
bereits, dass insbesondere Stigmatisierungen eine Verminderung der Selbstwahrnehmung zur
Folge habe. Bullinger et al. (2009) stellten fest, dass die Zufriedenheit eines Kindes mit der
eigenen Korpergrof3e mitunter von der Erwartungshaltung der Eltern sowie von mdglichen Dis-
kriminierungen im sozialen Umfeld abh&ngig sei. Da befragte Eltern vermehrt von &hnlichen
sozialen Problemen in der vorliegenden Arbeit berichteten, scheint eine Verbindung zwischen
einer verminderten Selbstwahrnehmung und negativen Erfahrungen im sozialen Bereich

madglich.

Von Aster und Burger (2008) beschrieben, dass chronische Erkrankungen im Kindesalter zu
einer Minderung des Selbstwertgefiihls fihren kdnnen. Im qualitativen Teil der vorliegenden
Arbeit wurde dieser Aspekt eher im positiven Sinn ausgelegt. Ob Zusammenhange speziell
bei kleinwiichsigen Kindern im Bereich Selbstwertgefiihl bestehen, ist in weiteren Studien

abzuklaren.

Zudem fihrt eine Juvenilisierung potentiell dazu, dass betroffene kleinwiichsige Kinder sich

nicht altersgerecht verhalten und sich somit unterlegen fiihlen. Die Gefahr einer GibermaRigen
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Behltung von Seiten der Eltern ist die Folge. Dadurch entstehen neben Angstzustanden ein
verringertes Selbstwertgefihl kleinwlichsiger Kinder (Arisaka et al. 2006). Die Ergebnisse der
vorliegenden Auswertungen ergeben ebenfalls, dass kleinwiichsige Kinder haufig nicht ent-
sprechend ihres Alters behandelt werden und dass ein signifikanter Unterschied zu normal-
groBen Kindern in den Bereichen ,Selbststandigkeit® und ,Selbstwahrnehmung® vorliegt.

Eltern berichteten zudem von der eigenen Tendenz zu einer erhdhten Flrsorge.

Depressive Verstimmungen, eine passive Einstellung sowie eine verminderte Selbststandig-
keit kbnnen als Folge eines Uberfursorglichen Verhaltens interpretiert werden (Wilz und
Meichsner 2012). Zum einen beurteilten befragte Eltern den Bereich ,Selbststandigkeit*
schlechter als Eltern gesunder Kinder, zum anderen berichteten sie in ,Unterstltzung durch
die Eltern® von einer vergroRerten Hilfestellung und mehr Firsorge aufgrund des Kleinwuch-
ses. Emotional negative AuRerungen wurden zudem haufiger gezahlt. Dies verdeutlicht die
Wichtigkeit elterlicher Befragungen.

Eine Unterscheidung ist in der Dimension ,,Schule” zwischen der qualitativen und quantitativen
Auswertungen zu treffen, da sich die schulischen Einschatzungen der Eltern aus den
KIDSCREEN-52-Untersuchungen auf kognitive F&higkeiten, das Lernverhalten und die
Leistungs- und Konzentrationsfahigkeit der Kinder beziehen (KIDSCREEN 2004). Soziale
Aspekte wie der Umgang mit Mitschilern und mdgliche Stigmatisierungen wurden nicht
bertcksichtigt, erlangten jedoch im qualitativen Teil dieser Auswertung eine thematische
Bedeutung im schulischen Bereich. Die Kategorien sind somit nicht direkt vergleichbar.

Zudem sind Elternbeurteilungen in diesem Bereich kritisch zu sehen, da sie durch Erzahlun-
gen ihrer Kinder, durch Lehrer- und Erzieherbeurteilungen sowie durch Zeugnisergebnisse
diese Kategorie nur indirekt beurteilen. Es ist jedoch festzustellen, dass kleinwuchsbedingte
Problematiken im schulischen Bereich und im Kindergarten, insbesondere bei Séhnen aus

Elternsicht, vorkommen.

Im sozialen Bereich der qualitativen Auswertungen wurden mehr negative (145 Aussagen) als
positive (112 Aussagen) AuRerungen zur Lebensqualitat kleinwiichsiger Kinder und Jugendli-
cher aus Elternsicht abgegeben, signifikante Unterschiede zwischen kleinwtichsigen und
normalgrofRen Kindern befragter Eltern wurden zudem in der quantitativen Auswertung der
Subskala ,Soziale Akzeptanz® (p = 0,006) gemessen. In der Literatur sind ahnliche Ergebnisse
bei Kleinwiichsigen zu finden (Lem et al. 2012, Theunissen et al. 2002, Voss und Wiklund
1995). Beide Analysen verdeutlichen, dass im sozialen Bereich Einschréankungen in der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat vorliegen.
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AbschlieRend ist zu sagen, dass keine deutlichen Differenzen in den qualitativen und quanti-
tativen Analysen zu finden sind. Entgegen anderer Forschungsergebnisse wurden in dieser
Studie keine bedeutsamen Unterschiede zwischen GHD- und ISS-Kindern aus Elternperspek-
tive ermittelt. Auch Geisler et al. (2012) stellten keine Unterschiede zwischen GHD-Kindern
und Kindern mit normaler Kdrpergré3e fest. Otero et al. (2012) beobachteten jedoch, dass
Eltern die Lebensqualitat ihrer Kinder abhangig von der Art der Diagnose Kleiwuchs unter-
schiedlich beurteilten. Kinder mit GHD wurden in Bezug zu ihrer gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat schlechter eingeschatzt als Kinder mit ISS. Dies wird in der vorliegenden Stu-

die nicht bestatigt.

Die gesundheitsbhezogenen Lebensqualitat von kleinwtchsigen Kindern Jugendlichen ist nach
Ergebnissen von Silva et al. (2013) nicht schlechter als die von normalgrof3en Kindern. Es
wurde jedoch festgestellt, dass mit GH behandelte Kinder von einer verbesserten Lebensqua-
litat berichteten als die Normpopulation. Keine Unterschiede wurden aus Elternperspektive
berichtet. Jedoch beurteilten Eltern mit GH behandelten Kindern die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat besser als Eltern von unbehandelten Kindern.

Geisler et al. (2012) ermittelten keine verminderte Lebensqualitét im Selbstbericht von behan-
delten GHD-Kindern zu gesunden Kindern ahnlicher Gré3e und normalgrof3en Kindern. Aller-
dings wurde eine Verbesserung der gesundheitshezogenen Lebensqualitéat bei Kindern und
Jugendlichen, welche unter SGA leiden, im Laufe einer Wachstumshormontherapie festge-
stellt (Lem et al. 2012).

Zudem wurde bei mit GH behandelten Erwachsenen nachgewiesen, dass eine langjahrige
Therapie die Lebensqualitdt nachhaltig verbessere (Koltowska-Haggstrom et al. 2006). Hin-
gegen zeigen Ergebnisse von Rekers-Mombarg et al. (1998), dass die Lebensqualitat von
behandelten und unbehandelten jungen Erwachsenen mit ISS zur Restbevélkerung gleich sei.
Theunissen et al. (2002) stellten fest, dass behandelte Kinder mit ISS aus Sicht von Kinder-
arzten eine verbesserte gesundheitsbezogene Lebensqualitdt haben. Befragte Eltern fanden
keine Unterschiede, behandelte Kinder mit ISS schétzten ihre Lebensqualitat ahnlich wie ihre
Eltern oder sogar schlechter ein.

Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen ahnliche Ergebnisse aus Elternperspektive. Bei Eltern
wachstumshormonbehandelter Kinder ist eine leichte Tendenz hin zu besseren Bewertungen
der Lebensqualitat ihrer Kinder ist zu erkennen, dennoch wurden keine eindeutigen Unter-

schiede ermittelt.
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Es ist in zuklnftigen Arbeiten zu beachten, dass der Behandlungserfolg mit GH unter anderem
vom Alter bei Therapiebeginn abhangig ist (Lem et al. 2012) und somit dieser Faktor in Beur-
teilungsparameter miteinflieRen sollte. Mdglich ware, dass Kinder nie aktiv einen Kleinwuchs

miterleben, da sie von ,klein auf mit GH behandelt werden.

Die Erfassung der Lebensqualitat von Eltern kleinwiichsiger Kinder scheint sinnvoll, da so
belastete Eltern identifiziert und individuell gesteigerte Unterstiitzungsangebote anzubieten
sind. So kann langfristig die elterliche Unterstitzungsfunktion geférdert werden (Goldbeck und
Storck 2002). Zudem wurde gefunden, dass Kinder sozialschwacher Mitter mit einem schlech-
teren Gesundheitszustand und einer erhdhten Vulnerabilitat ein gesteigertes Risiko fur psy-
chosoziale Probleme sowie einen schlechteren Sozialisations- und Erziehungsstatus haben
(Noeker 2006). Ob direkte Zusammenhange zwischen der Lebensqualitat befragter Eltern und
ihrer Kinder bestehen, wurde in dieser Arbeit nicht geklart. Eine Verbindung ist zu vermuten,
da Eltern zum einen von Einschrankungen in ihnrem Wohlbefinden berichteten, zum anderen

schilderten sie Defizite in der Lebensqualitat ihrer Kinder.

Zusammenfassend ist zu sagen, dass die Datenerhebung aus Sicht der Eltern beziehungs-
weise der Familie und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét kleinwiichsiger Kinder und
Jugendlicher sinnvoll erscheint. Dies gilt auch fur den sich erganzenden Methodenmix aus
quantitativer und qualitativer Analyse. Eltern identifizierten Einschréankungen in der Lebens-
qualitat ihrer kleinwtichsigen Kinder, jedoch wurden generelle Unterschiede zwischen dem
Geschlecht sowie dem Alters-, Diagnose und Behandlungsstatus innerhalb der Stichprobe

nicht gefunden.
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5.5 Kritische Anmerkungen

An dieser Studie nahmen 33 Elternteile von insgesamt 32 kleinwichsigen Kindern und
Jugendlichen mit GHD und ISS teil. Da die Stichprobe klein ist, kann kein Anspruch auf allge-
meine Gultigkeit bestehen, da Ergebnisunterschiede zuféllig sein kbénnen und in grol3eren
Stichprobenumfangen sich womdglich andere Tendenzen abbilden wiirden. Es liegt somit eine
eingeschrankte Generalisierbarkeit der quantitativen und qualitativen Ergebnisse vor, ein
Trend aufgrund der kleinen Stichprobe kann aber beschrieben werden.

Die Eltern wurden Uber verschiedene Klinische Zentren in Deutschland rekrutiert. Man kann
davon ausgehen, dass sie somit an diesen Instituten im Vorfeld schon vorstellig waren und
hier eventuell TherapiemalRnahmen in Anspruch nahmen; somit ist die Stichprobe eine selek-
tive. Elternbezogene Daten, wie ihre GroR3e, ihr Alter, ihr soziobkonomischer Status sowie ihre
eigene Lebensqualitat sind in die vorliegenden Studienergebnisse bei der Erhebung des Wohl-
befindens ihrer kleinwlichsigen Kinder nicht mit eingeflossen. Zudem wurde nicht differenziert,
welches Elternteil eine Aussage getroffen hat. Eine Unterscheidung zwischen Mutter- und
Vateraussagen beziehungsweise der Person mit der hdchsten Betreuungszeit ist flr weitere

Studien sinnvoll.

Die eigentliche GroR3e der kleinwtichsigen Kinder und Jugendlichen war nicht Gegenstand der
Datenerhebung. Lediglich eine gesicherte Diagnose ISS oder GHD sowie der Ausschluss an-
derer Erkrankungen machten es den Eltern méglich, an dieser Studie teilzunehmen. Die Kin-
der und Jugendlichen befragter Eltern konnten somit ihre normale Korpergrof3e durch die
Wachstumshormontherapie erlangt haben und trotzdem in diese Studie miteingeschlossen
werden. Méglicherweise haben sie in ihrer Vergangenheit negative Erlebnisse mit dem Klein-

wuchs oder mit der Hormontherapie erfahren.

Zudem liegt eine heterogene Stichprobenverteilung der Kinder und Jugendlichen vor. Es nah-
men mehr Eltern von GHD-Kindern sowie Eltern mit wachstumshormonbehandelten Kindern
an den Untersuchungen teil. In Deutschland werden insbesondere GHD-Kinder mit GH be-
handelt, sodass diese Patientengruppe mit ihren Eltern haufigeren Kontakt zu endokrinologi-

schen Zentren haben als Eltern mit unbehandelten Kindern oder ISS-Kindern.
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5.6 Fazit und Ausblick

Aus den Befunden dieser Arbeit lasst sich ableiten, dass kleinwuchsbedingte Faktoren das
Wohlbefinden betroffener Kinder und ihrer Eltern verédndern kénnen und dass verschiedene
Bereiche der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kleinwichsiger Kinder aus Elternper-
spektive bedeutsam erscheinen. Kérperliche Einschrankungen, der Umgang des sozialen Um-
feldes mit der Erkrankung, Bewaéltigungsstrategien und das Selbstbild der betroffenen Kinder
sind hier wesentlich.

Da die quantitativen wie qualitativen Analysen eine verminderte gesundheitsbezogene
Lebensqualitat kleinwlichsiger Kinder und Jugendlicher im sozialen Bereich nahelegen, ist hier
Handlungsbedarf zu sehen. Eine umfassende Aufklarung insbesondere von ,Peers” ware
sinnvoll, um gesellschaftliche Nachteile zu mindern. Gerade in Bildungsinstitutionen und Kin-
dergarten ware die Vermittlung von vermehrter Toleranz, Ausschaltung von Vorurteilen sowie
Einddmmung von Stigmatisierungen foérderlich. Die Sensibilisierung des sozialen Umfeldes
scheint grundlegend fir die Verringerung sozialer Schwierigkeiten. Dies ist nicht nur im

Umgang mit dem Kleinwuchs, sondern auch mit anderen Erkrankungen bedeutsam.

Sticker et al. (2003) stellten bei adipésen Jungen ein verringertes Selbstwertgefihl im Bereich
.Freizeit* fest. Sie schlugen vor, problematische Freizeitsituationen, wie beispielsweise Han-
seleien, durch Reaktionstraining mit den betroffenen Kindern zu tben. Neben der Férderung
des Selbstbewusstseins bieten sich Mal3nahmen wie das Eintiben von Rollenspielen oder Ent-

spannungstraining als Hilfestellung an.

Dies konnte auch bei kleinwichsigen Kindern und Jugendlichen angewendet werden. Neben
einer inneren Starkung der Kinder kénnte das Uben von Problemsituationen im sozialen Be-
reich positive Effekte haben und moglicherweise das Selbstwertgefuhl verbessern. Die aktive
Auseinandersetzung mit betroffenen Kindern und Eltern bei Stigmatisierungen ware ein mog-
licher Weg, um die Selbstwahrnehmung des Kindes zu starken. Voraussetzung hierfir ware
die Identifikation von gesellschaftlichen Problemen. Schatzen Eltern den Bereich ,Selbstwahr-
nehmung® ihrer kleinwlchsigen Kinder schlecht ein, sollte eine zusatzliche Evaluation der
elterlichen Bewertung in diesem Bereich durchgefiihrt werden, um mdgliche Einflussfaktoren

auf das Selbstbild ihrer Kinder zu erfassen.

ForderungsmalRnahmen der eigenen Personlichkeit, insbesondere in den Bereichen ,Selbst-
wahrnehmung® und ,Selbststandigkeit“ sowie die Herstellung eines stabilen sozialen Riickhal-

tes der Kinder scheinen fiir Entwicklung und Lebensqualitat wesentlich. Die Eltern und Familie
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sind hier als primar bedeutsam anzusehen, Freundschaften, ,Peers und eine gute soziale

Integration sind fur kleinwtichsige Kinder und Jugendliche besonders wichtig.

Um die gesundheitsbezogene Lebensqualitat kleinwtichsiger Kinder im Rahmen einer Hor-
montherapie bestmdglich zu beurteilen, wére eine generelle Uberpriifung inres Wohlbefindens
vor, innerhalb und nach der Behandlung sinnvoll. Es ist zu bedenken, dass tagliche Injektionen
und haufige arztliche Untersuchungen eine Belastung fur betroffene Kinder und ihre Eltern
darstellen. Zudem koénnte bei der Erhebung der Lebensqualitat das Anfangsalter bei Thera-

piebeginn in die Beurteilung miteinbezogen werden.

Da von den befragten Eltern viele positive Unterstiitzungsmafnahmen beschrieben wurden,
die in direktem Bezug zur Familie stehen, sollte zudem gewéhrleistet werden, dass auch die
Familie in psychologische Gesprache miteingebunden wird, um das Wohlbefinden kleinwiich-
siger Kinder und Jugendlicher zu sichern. Zudem waére es sinnvoll, die gesamte Familie in
Behandlungsprozesse zu involvieren. Bereits bei Aufklarungsgesprachen tber diagnostische
Befunde ist an eine mdgliche psychologische Intervention und Ermittlung der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitat betroffener Kinder und ihrer Eltern zu denken.

Weiterfihrende Studien hinsichtlich der Auswirkungen des Kleinwuchses eines Kindes auf die
Lebensqualitat der Eltern und Familie und damit verbundene mdgliche Beeintrachtigungen von
Unterstiitzungs- und Bewadltigungshilfen sind sinnvoll. Zudem ist explizit zu klaren, welche

Rolle die familiare Hilfe fir die kleinwiichsigen Kinder und Jugendlichen spielt.

Die Elternperspektive wurde in dieser Studie als wertvolle Informationsquelle identifiziert. Eine
Einschrankung der Aussagefahigkeit in Lebensbereichen, welche fir die Eltern nicht direkt
zuganglich sind, scheint jedoch mdglich. Es ist zu vermuten, dass ein Zusammenhang
zwischen einer Belastung durch eine eigene chronische Erkrankung der Eltern und der Le-

bensqualitat der Kinder besteht.

Letztendlich wére eine kombinierte Erhebung der kindlichen gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat aus Selbst- und Elternperspektive mithilfe krankheitsspezifischer Messinstrumente fir
kleinwlichsige Kinder und ihre Eltern, wie etwa mit dem QoLISSY-Fragebogen, sinnvoll. Dar-
Uber hinaus ware die Erfassung der eigenen Lebensqualitat befragter Eltern zur Beurteilung
hilfreich.
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6 Zusammenfassung

Das Hauptziel dieser Doktorarbeit war die Erfassung und Beurteilung der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitat kleinwlchsiger Kinder und Jugendlicher mit der Diagnose ISS und GHD
aus der Elternperspektive. Zum einen wurden quantitativ mithilfe des KIDSCREEN-52-Frage-
bogens Unterschiede zwischen kleinwlchsigen Kindern und normalgroRen Kindern von 33
Eltern untersucht, zum anderen wurde innerhalb der klinischen Stichprobe auf Gruppenunter-
schiede geprift. Es wurden inferenzstatistische Auswertungsverfahren wie der t-Test bei einer

Stichprobe, der Mann-Whitney-U-Test und der Kruskal-Wallis-Test verwendet.

Zudem berichteten 33 Elternteile Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ihrer klein-
wiichsigen Kinder im Rahmen von Fokusgruppeninterviews in Deutschland, die qualitativ aus-
gewertet wurden. Anhand der gestellten Fragen wurden Bereiche des Alltags, der Krankheit
und des sozialen Umkreises explizit besprochen sowie Vor- und Nachteile der Erkrankung
genannt. Diese ,Proxyreporte” ermoglichten es, nicht nur aus der Perspektive kleinwtichsiger
Kinder und Jugendlicher die gesundheitsbezogene Lebensqualitat zu erfassen, sondern auch
aus Sicht der engsten Familienmitglieder, den Eltern, die Situation zu beschreiben und die
Lebensqualitat ihrer Kinder zu beurteilen. Zudem wurde analysiert, wie Eltern kleinwtchsiger
Kinder die Auswirkungen der Krankheit und Zukunftsgedanken selbst beschreiben und welche

Unterstiitzung sie ihren Kindern anbieten.

Die qualitativen Ergebnisse aus Fokusgruppen zeigen, dass in bestimmten Lebensbereichen
kleinwiichsiger Kinder aus Sicht der Eltern Einschrankungen vorliegen. Neben physischen
Defiziten wurde von emotionalen Problemen und sozialen Schwierigkeiten berichtet. Bewalti-
gungsstrategien betroffener Kinder und Jugendlicher wurden von den Eltern positiv beschrie-

ben.

Die quantitative Analyse des KIDSCREEN-52-Lebensqualitdtsfragebogens ergab in den
Bereichen ,Selbstwahrnehmung®, ,Selbststédndigkeit” und ,Soziale Akzeptanz® signifikant ge-
ringere Werte im Vergleich zu normalgrof3en Kindern und Jugendlichen. Gruppenunterschiede
wurden im Bereich ,Schule” zwischen kleinwichsigen Jungen und Madchen festgestellt. Die
Eltern mit S6hnen schatzten die gesundheitsbezogene Lebensqualitéat in dieser Subskala
schlechter ein als die befragten Eltern mit Tochtern.

Insgesamt wurden in dieser Studie nur geringflgige Unterschiede zwischen den untersuchten

Alters-, Geschlechts-, Diagnose- und Behandlungsstatusgruppen gefunden.
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In der Kategorie ,Auswirkungen auf die Eltern und Zukunftsgedanken der Eltern® zeigten sich
Einschrankungen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Eltern kleinwtichsiger Kin-
der. Zudem wurde die Unterstiitzung durch die Eltern als bedeutsam fir die gesundheitsbezo-

gene Lebensqualitat ihrer kleinwiichsigen Kinder identifiziert.

Um mdgliche Einschrankungen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kleinwtichsiger
Kinder und Jugendlicher bestmdglich zu erfassen, sollten neben generischen auch krank-
heitsspezifische Messinstrumente wie der QoLISSY-Fragebogen fir Kinder und Eltern ver-
wendet werden. Sinnvoll wére es, zusatzlich die eigene Lebensqualitat der Eltern in diesem

Kontext zu erfassen.

Werden Einschrdnkungen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat kleinwiichsiger Kin-
der mit GHD und ISS festgestellt, sind MalRnahmen zur Verbesserung der Lebensqualitat an-
zubieten. Im Rahmen einer psychologischen Intervention stellt das Training betroffenen
Kindern und Jugendlichen in Auseinandersetzung mit konkreten problematischen Situationen
einen Ansatz dar. Weitere psychologische Interventionsziele kénnen die Foérderung von
Selbstwertgefiihl und Selbststéndigkeit sein. Dariiber hinaus erscheint eine umfassende
Offentlichkeitsarbeit hilfreich, um den Kleinwuchs zu entstigmatisieren und die Betroffenen vor

gesellschaftlichen Nachteilen zu schiitzen.
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7 Anhang

Anhang A: Leitfragen der Fokusgruppengesprache Eltern*

1. Was geféllt Ihrem Kind an seinem/ihrem Leben? Was macht ihm/ihr Spal3, was macht inm/ihr Freude?

2. Was gefallt lhrem Kind am meisten/am besten an ihrem/seinem Leben?

3. Worlber freut lhr Kind sich? Was macht ihn/sie glicklich/froh?

4. Was stort ihn/sie am meisten in ihrem/seinem Leben?

5. Was hilft Ihrem Kind sich wohl zu fuhlen? Was macht es um sich wohl zu fihlen (Coping/Aktivitaten)?

6.  Wenn Ihr Kind sich etwas wiinschen kénnte, um noch zufriedener und gliicklicher zu sein, was ware das?
7. Wie ist es fiir Ihr Kind eine Wachstumsstérung zu haben?

8. Kennen Sie noch andere Familien mit Kindern, die eine Wachstumsstérung haben?

9. Wie geht es diesen Familien/Kindern? Wie wirken sich die Wachstumsstérungen auf den Bereich
Schule/Freunde und zu Hause/Familie aus?

10. Wie ist das bei ihrem Kind; wie wirkt sich bei ihm/ihr die Wachstumsstérung auf den Bereich Schule/Freunde
und zu Hause/Familie aus?

11. Wie gehen andere Menschen mit der Wachstumsstérung Ihres Kindes um? Was sagen sie, wie Verhalten sie
sich?

12. Was sollten andere Menschen in der Schule, zu Hause und in der Klinik sagen oder tun damit es ihrem Kind
mit seiner Wachstumsstdrung besser geht?

13. Was ist schwierig, beziehungsweise was ist ein Problem fur Sie im Zusammenhang mit der Wachstumssto-
rung ihres Kindes?

14. Hat oder hatte ihr Kind Probleme mit bestimmten Medikamenten, die er/sie wegen seiner/ihrer Wachstums-
stérung nehmen musste?

15. Gibt es etwas, was ihrem Kind helfen wiirde mit der Wachstumsstdrung besser zurechtzukommen?
16. Sollte ihr Kind auf eine besondere Schule gehen? Wie ist das fur ihn/sie auf diese Schule zu gehen?
17. Wie unterstitzen Sie ihr Kind im Umgang mit seiner/ihrer Wachstumsstérung?

18. Gibt es Dinge die ihr Kind nicht ohne Sie tun kann? Was sind das fiur Dinge?

19. Wie geht es lhnen mit der zusatzlichen Betreuung/Firsorge die ihr Kind benétigt?

Anmerkung: *Die Leitfragen der Fokusgruppengespréche waren als Orientierungsfragen fur die Interviewer zu sehen
und nicht fur die Teilnehmer in ausgedruckter Version erhaltlich.
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Anhang B: Test auf Normalverteilung

Test auf Normalverteilung

Skala Shapiro-Wilk
w df p

Physisches Wohlergehen ,957 30 0,258
Psychologisches Wohlergehen ,973 31 0,614
Stimmung und Emotionen ,959 32 0,252
Selbstwahrnehmung ,929 29 0,051
Selbststandigkeit ,897 31 0,006
Beziehung zu den Eltern & zu Hause ,973 32 0,589
Finanzielle Ressourcen ,896 30 0,007
Soziale Unterstutzung und Gleichaltrige ,967 29 0,493
Schule ,952 29 0,207
Soziale Akzeptanz ,917 32 0,017
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Anhang C: Verteilungsverhaltnisse der Aussagen in der Kategorie ,Geschlecht”

Geschlecht
Allg. Aussagen zu GrélRe/Krankheit physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
weiblich 2 17 11 2 4 6 0 1 1 3 8 0 7 30 18 55
mannlich 17 40 53 10 10 25 0 6 3 15 15 3 42 71 84 197
m:w 2,10 8,50 | 2,35 | 4,82 [ 500 (250|417 | 0:0 | 600 | 3,00 | 500|188 3.0 | 600 237|467 358
Umgang mit Beeintréchtigung physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
Auswirkungen der Krankheit
weiblich 2 4 4 4 3 5 2 1 1 16 12 2 24 20 12 56
mannlich 7 0 10 9 15 27 3 2 17 19 22 13 38 39 67 | 144
m:w 2,10 350 | 04 | 250|225 (500|540 150 (200 |17,00| 1,19 | 1,83 | 6,50 | 1,58 | 1,95 | 5,58 | 2,57
Einfluss der Diagnose
weiblich 0 0 1 1 0 2 0 0 0 1 0 0 2 0 3 5
mannlich 0 0 1 1 0 2 0 0 1 0 2 1 1 2 5 8
m:w 2,10 00 | 0:0 |100 (| 100 0:0 |100(| 00 | 0:0 | 2:0 | 0:1 | 220 | 1.0 [ 050 | 2:0 | 1,67 | 1,60
Einfluss der Therapie
weiblich 5 6 4 5 2 14 1 0 1 8 7 7 19 15 26 60
mannlich 3 11 4 7 3 13 1 3 1 10 9 7 21 26 25 72
m:w 2,10 0,60 | 1,83 (100140150 (093|100 30 [100)125]|129(100)111)1,73]0,96 120
Freizeitgestaltung physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut [ neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neu | neg
weiblich 2 0 10 23 0 5 19 1 4 13 1 1 57 2 20 79
mannlich 5 2 14 60 1 13 27 6 7 24 4 0 116 | 13 34 | 163
m:w 2,10 250 | 20 | 140|261 | 1:0 | 2,60 | 1,42 [ 6,00 | 1,75 | 1,85 [ 400 | 0:1 | 2,04 | 6,50 | 1,70 | 2,06
Alltag physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
weiblich 4 5 21 6 0 5 4 1 6 6 6 2 20 12 34 66
mannlich 1 13 19 5 0 11 4 5 13 6 8 3 16 26 46 88
m:w 2,10 0,25 260) 090 |083]| 00 [220[1,00]|500])217)100]133]150(080]|217|135]|133
Kindergarten und Schule physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
weiblich 3 2 7 4 0 6 3 1 5 4 2 1 14 5 19 38
mannlich 0 8 19 6 1 10 7 9 23 4 8 9 17 26 61 | 104
m:w 2,10 0:3 | 400|271 [150 ) 1:0 | 1,67 [ 2,33 | 9,00 | 460 | 1,00 | 400 | 9,00 [ 1,21 [ 520 | 3,21 | 2,74
Verhalten anderer physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg [ pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
weiblich 0 0 10 0 1 11 4 7 23 1 6 9 5 14 53 72
mannlich 0 1 4 4 1 25 8 14 37 4 19 20 16 35 86 | 137
w:m 2,10 00 | 1:0 | 040 | 40 | 1,00 ]| 227 | 200|200 ]| 161|400 317|222 320|250 162|190
W insche und Zukunft physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu [ neg
weiblich 3 0 0 2 0 0 6 3 1 2 0 0 13 3 1 17
mannlich 15 4 3 11 3 1 23 6 1 6 3 0 55 16 5 76
w:m 2,10 500 | 40 | 30 | 550 30 | 1:.0 | 383|200 100|300 30 | 00 |423]|533]|5,00]447
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Anhang E: Verteilungsverhaltnisse der Aussagen in der Kategorie ,Diagnosestatus®
Diaghose
Allg. Aussagen zu GrolRe/Krankheit physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
GHD 17 32 34 7 4 18 0 4 3 14 7 2 38 47 57 | 142
ISS 2 25 30 5 10 13 0 3 1 4 16 1 11 54 45 | 110
GHD:ISS 1,21 850 | 1,28 | 1,13 [ 1,40 (0,40 | 1,38 | 0:0 | 1,33 | 3,00 | 3,50 [ 0,44 | 2,00 | 3,45 | 0,87 | 1,27 | 1,29
Umgang mit Beeintrachtigung physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos [ neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
Auswirkungen der Krankheit
GHD 7 2 11 11 4 16 4 1 10 23 14 8 45 21 45 | 111
ISS 2 2 3 2 14 16 1 2 8 12 20 7 17 38 34 89
GHD:ISS 1,21 3,50 | 1,00 | 3,67 | 5,50 | 0,29 | 1,00 | 4,00 | 0,50 | 1,25 | 1,92 [ 0,70 | 1,14 | 2,65 | 0,55 | 1,32 | 1,25
Einfluss der Diagnose
GHD 0 0 1 2 0 2 0 0 0 0 2 1 2 2 4 8
ISS 0 0 1 0 0 2 0 0 1 1 0 0 1 0 4 5
GHD:ISS 1,21 0:0 [ 0:0 [100]| 20 | 0:0 | 1,00 0:0 [ 0:0 [ 0:1 | O:1 | 20 | 1:0 | 2,00 | 2:0 | 1,00 | 1,60
Einfluss der Therapie
GHD 7 14 7 9 5 22 2 2 2 14 14 13 32 35 44 | 111
ISS 1 3 1 3 0 5 0 1 0 4 2 1 8 6 7 21
GHD:ISS 1,21 7,00 | 467 | 7,00 [ 3,00 [ 50 | 440 | 2.0 | 2,00 | 2:0 | 3,50 [ 7,00 | 13,00| 4,00 | 5,83 | 6,29 | 529
Freizeitgestaltung physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
GHD 2 1 16 45 0 10 28 5 8 19 3 1 94 9 35 | 138
ISS 5 1 8 38 1 8 18 2 3 18 2 0 79 6 19 | 104
GHD:ISS 1,21 0,40 | 1,00 | 2,00 [ 1,18 [ 0:1 | 1,25 | 1,56 | 2,50 | 2,67 | 1,06 [ 1,50 | 1:0 | 1,19 | 1,50 | 1,84 | 1,33
Alltag physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos [ neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
GHD 4 8 19 4 0 9 5 2 11 7 1 3 20 11 42 73
ISS 1 10 21 7 0 7 3 4 8 5 13 2 16 27 38 81
GHD:ISS 1,21 4,00 | 0,80 ) 0,90 | 0,57 | 0:0 | 1,29 (167|050 1,38 ) 1,40 | 0,08 [ 1,50 [ 1,25 | 0,41 | 1,11 | 0,90
Kindergarten und Schule physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos [ neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
GHD 1 4 16 4 1 8 7 4 18 6 8 6 18 17 48 83
ISS 2 6 10 6 0 8 3 6 10 2 2 4 13 14 32 59
GHD:ISS 1,21 050 | 0,67 | 1,60 [ 0,67 [ 1:.0 | 1,00 | 2,33 | 0,67 | 1,80 | 3,00 [ 400 | 1,50 | 1,38 | 1,21 | 1,50 | 1,41
Verhalten anderer physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut [ neg | pos | neut [ neg | pos | neut [ neg | pos | neut [ neg | pos | neu [ neg
GHD 0 1 6 2 1 20 7 7 28 4 8 24 13 17 78 | 108
ISS 0 0 8 2 1 16 5 14 32 1 17 5 8 32 61 | 101
GHD:ISS 1,21 0:0 | 1.0 (0,75 1,00 1,00 | 125|140 050 |0,88| 400|047 | 480|163 [0,53]1,28] 1,07
W insche und Zukunft physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
GHD 7 1 1 8 1 0 18 2 1 6 1 0 39 5 2 46
ISS 11 3 2 5 2 1 11 7 1 2 2 0 29 14 4 47
GHD:ISS 1,21 064 ]033|050(160[05 | 01 )|164]0,29 | 1,00 | 30005 | 00 ]134]0,36]050]|098
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Anhang F: Verteilungsverhaltnisse in der Kategorie ,Behandlungsstatus*
Behandlung
Allg. Aussagen zu GroRRe/Krankheit physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
behandelt 16 35 41 8 6 21 0 4 2 15 10 2 39 55 66 | 160
unbehandelt 3 22 23 4 8 10 0 3 2 3 13 1 10 46 36 92
B:kB 1,58 533 (159|178 |200(075)210| 0:0 1,33 1,00 ]| 500 (0,77 | 200|390 |120)183]| 174
Umgang mit Beeintréchtigung physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
Auswirkungen der Krankheit
behandelt 7 2 12 8 5 20 5 1 10 25 19 10 45 27 52 124
unbehandelt 2 2 2 5 13 12 0 2 8 10 15 5 17 32 27 76
B:kB 1,58 3,50 | 1,00 | 6,00 | 1,60 | 0,38 | 1,67 | 5:0 [ 0,50 | 1,25 | 2,50 | 1,27 | 2,00 | 2,65 | 0,84 | 1,93 | 1,63
Einfluss der Diagnose
behandelt 0 0 1 2 0 3 0 0 0 1 2 1 3 2 5 10
unbehandelt 0 0 1 0 0 1 0 0 1 0 0 0 0 0 3 3
B:kB 1,58 00 | 00 |100(| 20 | 0:0 |300| 00 | 00 | O:1 | 1:0 | 20 | 1.0 | 30 | 20 | 1,67 | 3,33
Einfluss der Therapie
behandelt 8 15 8 11 5 25 2 3 2 16 16 14 37 39 49 | 125
unbehandelt 0 2 0 1 0 2 0 0 0 2 0 0 3 2 2 7
B:kB 1,58 80 | 750 | 80 [11,00| 5:0 |1250| 2:0 | 3:0 | 2:0 | 8,00 | 16:0 | 14:0 [12,33]|19,50|24,50 (17,86
Freizeitgestaltung physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
behandelt 2 1 20 55 0 11 30 5 7 19 3 1 106 9 39 | 154
unbehandelt 5 1 4 28 1 7 16 2 4 18 2 0 67 6 15 88
B:kB 1,58 0,40 100 (50019 | 01 157188 ]|250(175)|106]|150 | 1.0 | 158|150 (260|175
Alltag physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut [ neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neu | neg
behandelt 2 11 25 7 0 9 6 2 13 8 3 4 23 16 51 90
unbehandelt 3 7 15 4 0 7 2 4 6 4 11 1 13 22 29 64
B:kB 1,58 067|157 (167 |175| 0:0 {129 | 3,00 | 050 | 2,17 | 2,00 | 0,27 | 400 | 1,77 | 0,73 [ 1,76 | 1,41
Kindergarten und Schule physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
behandelt 3 5 17 6 1 8 6 5 17 4 10 8 19 21 50 90
unbehandelt 0 5 9 4 0 8 4 5 11 4 0 2 12 10 30 52
B:kB 1,58 30 |100]18 (150 1:0 | 1,00 | 150 | 1,00 | 1,55 | 1,00 | 10:0 | 400 | 1,58 | 2,10 | 1,67 | 1,73
Verhalten anderer physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg | pos | neu | neg
behandelt 0 1 10 2 1 25 9 6 35 4 11 25 15 19 95 | 129
unbehandelt 0 0 4 2 1 11 3 15 25 1 14 4 6 30 44 80
B:kB 1,58 0.0 | 1.0 | 2,50 [ 1,00 | 1,00 | 2,27 | 3,00 | 0,40 | 1,40 | 4,00 | 0,79 | 6,25 | 2,50 | 0,63 | 2,16 | 1,61
Wiinsche und Zukunft physisch emotional sozial coping Gesamt Total
pos | neut [ neg | pos | neut | neg | pos | neut | neg [ pos | neut | neg | pos | neu | neg
behandelt 10 1 2 8 1 0 20 5 2 7 2 0 45 9 4 58
unbehandelt 8 3 1 5 2 1 9 4 0 1 1 0 23 10 2 35
B:kB 1,58 1,25(0,33 200|160 050 ) 0:1 |222|125]| 2:0 | 700|200 | 0:0 | 1,96 [ 0,90 | 2,00 | 1,66
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Zukunftsgedanken der Eltern®
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Verteilungsverhaltnisse in der Kategorie ,Unterstitzung durch die Eltern®
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