The Pediatric Integrated Care Survey,
deutsche Version (PICS-D)

Die Versorgungsqualitat bei chronisch
erkrankten Kindern
- Elternfragebogen -

SEKTION FUR VERSORGUNGSFORSCHUNG UND REHABILITATIONSFORSCHUNG

ZENTRUM FUR KINDER- UND JUGENDMEDIZIN



Wie wird’s gemacht?

Kinder mit einer chronischen Erkrankung haben haufig mehrere Arztinnen und Therapeutinnen,
durch die sie regelméaRig betreut werden. Oft sind es die Eltern, die dafir sorgen, dass
Informationen zwischen Behandelnden weitergegeben werden, damit ,die rechte Hand weil3, was
die Linke tut“. Doch nicht immer sind die Behandlungen so optimal aufeinander abgestimmt, wie
sie sein sollten.

Mit diesem Fragebogen untersuchen wir erstmals in Deutschland, wie gut die Versorgung von
Kindern und Jugendlichen mit einer chronischen Krankheit koordiniert ist. Dieser Fragebogen
wurde von Wissenschaftlern in enger Zusammenarbeit mit betroffenen Familien in Boston (USA)
entwickelt. Wir haben diesen Fragebogen ins Deutsche Ubersetzt und an die Verhdltnisse in
Deutschland angepasst.

Auf den nachsten Seiten wirden wir gerne erfahren, wie Sie die Behandlung lhres Kindes und die
Koordination innerhalb des Versorgungsnetzes lhres Kindes erleben. Mit Ihrer Teilnahme tragen
Sie dazu bei, dass die Qualitdt der Gesundheitsversorgung von Kindern mit chronischen
Erkrankungen verbessert werden kann. Aus Griinden der Lesbarkeit wurde im Fragebogen die
mannliche Form gewabhlt, nichtsdestoweniger beziehen sich alle Angaben auf beide Geschlechter.

Bitte gehen Sie bei der Beantwortung des Fragebogens der Reihe nach vor, Frage fur Frage.
Lassen Sie hitte keine Frage aus (es sei denn, Sie werden darauf hingewiesen).

v Die meisten Fragen des Fragebogens lassen sich beantworten, indem Sie die
vorgegebenen Kastchen ankreuzen. Bitte machen Sie pro Frage nur ein Kreuz in die
dafiir vorgesehenen Kastchen.

v Entscheiden Sie sich bitte fir eine der Antwortmdglichkeiten. Falls mehrere
Antworten angekreuzt werden konnen, wird darauf speziell hingewiesen. Bitte
beachten Sie auch, dass es manchmal erforderlich ist, Text oder Zahlen einzutragen.

v'  Falls eine Frage auf Sie nicht zutrifft, kreuzen Sie bitte dennoch eine Antwort an.
Meistens werden Sie die passende Antwort finden, z.B. ,Ich weil3 es nicht.".

v' Fir den Fall, dass Sie Korrekturen vornehmen mochten (z.B. weil Sie das Kreuz an
eine falsche Stelle gemacht haben), bitten wir Sie, das ,falsche” Feld vollstéandig
auszumalen und das ,richtige” Feld ganz normal anzukreuzen.

trifft

Beispiel-Aussage trifft trifft eher trifft trifft
g voll und eher nicht nicht Uberhaupt
ganz zu trifft zu zZu zu zu nicht zu

Ich habe mich am Gespréch D
aktiv beteiligt.

X O O O

v/ Bitte benutzen Sie zum Ausfiillen einen Kugelschreiber oder Fiiller und
keinen Blei- oder Filzstift.

v/ Bitte vergessen Sie bei Eintragen eines Textes (z.B. bei der genauen
Angabe einer anderen Antwortoption) nicht, auch das dazugehdorige
Kéastchen anzukreuzen.

Wir danken Ihnen herzlich dafir, dass Sie sich die Zeit nehmen,

an unserer Befragung teilzunehmen!
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Diese ersten Fragen betreffen die Gesundheit lhres Kindes sowie seine medizinische
Versorgung. Bitte geben Sie an, inwieweit die folgenden Aussagen zutreffen.

Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie zu jeder Aussage ein Kastchen an.)

ja nein

Hat Ihr Kind Medikamente eingenommen, die von einem
Arzt verschrieben wurden (aul3er Vitamine)?

Hat Ihr Kind eine spezielle Therapie, wie z.B.
Physiotherapie, Ergotherapie oder Logopadie, erhalten?

Hatte Ihr Kind emotionale, entwicklungsbezogene (geistig
oder motorisch) oder verhaltensbedingte Probleme, fir 3
die es eine Behandlung oder Beratung erhielt?

Bendtigte Ihr Kind medizinische Hilfsmittel, z.B. zur
Unterstitzung der Atmung (Beatmungsgerét,
Sauerstoffmaske, Inhaliergeréat), der Erndhrung (Magen-/ 4
Duodenalsonden) oder der Mobilitat (Rollstuhl,

Spezialbett)?

Gab es einen Kinderarzt, den Ihr Kind z.B. zu
routinemafigen Vorsorgeuntersuchungen oder 5
regelmafigen Kontrollen besuchte?

Hat Ihr Kind eine der folgenden Gesundheitsleistungen in Anspruch genommen?
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Markieren Sie alle in Frage kommenden Kastchen.)

psychologische oder psychiatrische Behandlung Mobilitatshilfen oder -geréte (z.B. Rollstuhl, Reha-
bzw. Beratung Buggy)

Behandlung oder Beratung bei

Substanzmissbrauch » Kommunikationshilfen oder -gerate (z.B. Talker)

3 medizinische Betreuung zu Hause g Frihférderung

Anschaffung einer Brille/Sehhilfe oder
augenarztliche Untersuchung

o keine dieser Gesundheitsleistungen

Anschaffung eines Horgerats/Horhilfe oder
Untersuchung durch HNO-Arzt

o1
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Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

. ein- oder drei- bis sechsmal oder
niemals . N S
zweimal finfmal haufiger
Wie oft hat Ihr Kind eine Notaufnahme im
Krankenhaus und/oder einen arztlichen
Notdienst besucht?
1 2 3 4
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)
. . . dreimal oder
niemals ein- oder zweimal .
haufiger
Wie oft hatte Ihr Kind einen stationaren
Aufenthalt im Krankenhaus?
1 2 3
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie zu jeder Aussage ein Kastchen an.)
ja, eindeutig  ja, teilweise nein

Hatten alle Behandelnden Zugang zu den fir sie wichtigen
medizinischen Unterlagen (z.B. Arztbriefe)?

Wie ist lhre Einschatzung?

Konnte Ihr Kind aufgrund seiner Erkrankung nicht an den
Dingen teilnehmen, die die meisten Kinder seines Alters
tun kénnen?

Glauben Sie, dass Ihr Kind mehr medizinische
Versorgung, psychologische oder padagogische
Betreuung brauchte bzw. erhielt, als fiir die meisten Kinder
seines Alters ublich?
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Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

hatsich o sich haufig M@t Sich ab
standig und zu

geandert gedndert geandert

hat sich nicht
geéndert

Wie oft hat sich der gesundheitliche
Versorgungsbedarf (z.B. bei Therapien,
Hilfsmitteln, Pflege etc.) Ihres Kindes
geéandert?

12

Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie zu jeder Aussage ein Kastchen an.)

manch- normaler- fast

. . immer
mal weise immer

niemals selten

Wie oft hatten Sie Schwierigkeiten bzgl.
medizinischer oder sozialer Dienste
(z.B. Therapien, Integrationshilfe etc.),
weil es Wartelisten oder andere
Probleme bei der Terminvergabe gab?

Wie oft hatten Sie Schwierigkeiten bzgl.
medizinischer oder sozialer Dienste
(z.B. Therapien, Integrationshilfe etc.),
weil Sie nicht wussten, wer der richtige
Ansprechpartner ist?

13

14

Welche der folgenden Behandelnden haben zur Versorgung lhres Kindes beigetragen?
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Markieren Sie alle in Frage kommenden Kastchen.)

| Hausarzt/Kinderarzt . Therapeutgn, z.B. aus der Ergotherapie, Logopadie .
oder Physiotherapie

, Facharzt »  Sozialarbeiter
medizinische Unterstiitzung im hauslichen komplementar- und alternativmedizinisch

5 Bereich, wie z.B. ambulante s Behandelnde, wie z.B. Akupunkteure,
Kinderkrankenpflege Krauterheilpraktiker, Yoga-Therapeuten etc.
medizinische Unterstiitzung im schulischen

4 Bereich, wie z.B. Schulkrankenpfleger, o Integrationshilfen im Kindergarten

Schulpsychologe

andere (bitte genaue Angaben):

verhaltensmedizinisch Behandelnde, wie z.B.
Psychiater, Psychologen, Psychotherapeuten, 10
Berater

a1
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Hat Ihr Kind Spezialisten fur folgende Fachgebiete aufgesucht?
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Markieren Sie alle in Frage kommenden Kastchen.)
Allergie/Immunologie (bezogen auf allergische Sauglingsmedizin/Neonatologie (Neugeborene mit
L Erkrankungen und das Immunsystem) 13 gpeziellen Bediirfnissen betreffend)
. . Ernahrung (im Zusammenhang mit
> Kardiologie (das Herz betreffend) 14 Ernahrungsproblemen und Wachstum)
s Dermatologie (die Haut betreffend) 15 Augenheilkunde
, Neuropat_jlatrle (in Bezug auf Entwicklung und . Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde
neurologische Erkrankungen)
Endokrinologie (in Bezug auf Wachstum, Plastische Chirurgie (im Zusammenhang mit
°  Hormone, einschlieRlich Diabetes) 17" Lippenspalten-/Gaumenspaltenoperationen)
Gastroenterologie (das Verdauungssystem Psychiatrie (in Bezug auf Verhalten und die
®  betreffend) 18 psychische Gesundheit)
Allgemeine Chirurgie (fur Malinahmen, wie das
;  Einsetzen von Erndhrungssonden, 19 Pulmologie (in Bezug auf Lunge und Atmung)
Beatmungsschlauchen etc.)
Genetik (im Zusammenhang mit Rheumatologie (die Gelenke, das Immunsystem
& Erbkrankheiten) 20 petreffend)
Gynékologie (in Bezug auf das weibliche .
9 Fortpflanzungssystem) ,1 Orthopadie (bezogen auf den Bewegungsapparat)
Hamatologie (das Blut und die BlutgefélRe Urologie (die Harnwege, die ménnliche
10" petreffend) 22 Reproduktion betreffend)
11 Nephrologie (bezogen auf die Niere) »3  keinen dieser Spezialisten
Neurochirurgie (das Gehirn und die Nerven
12 petreffend)
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)
2-5 6-10 11-15 16-20 > 20
Wie viele unterschiedliche Spezialisten, Therapeuten
und andere Behandelnde waren an der Versorgung 17
Ihres Kindes beteiligt?
1 2 3 4 5
| |




Die Versorgung vieler chronisch erkrankter Kinder ist nur durch eine Vielzahl von
Behandelnden mdglich. Diese befinden sich nicht immer an einem Ort. Haufig sind
Therapeuten (z.B. Physiotherapeuten) nédher am Wohnort, wéahrend sich Spezialisten (z.B.
Fachéarzte) eher in weiter entfernten Zentren befinden.

In den folgenden Fragen wird Ihnen der Begriff ,Versorgungsnetz® begegnen. Unter den
Mitgliedern des Versorgungsnetzes verstehen wir alle Spezialisten, Therapeuten,
Pflegefachkréafte und andere Behandelnde, die an der Versorgung lhres Kindes wéahrend der
vergangenen 12 Monate beteiligt waren.

Manchmal kann es sein, dass die Berufsgruppen sich unterschiedlich verhalten haben.
Dennoch méchten wir Sie bitten den ,Durchschnitt” anzugeben.

Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie zu jeder Aussage ein Kastchen an.)

manch- normaler- fast

. . immer
mal weise immer

niemals selten

Wie oft haben die Mitglieder des
Versorgungsnetzes Ihnen Dinge so
erklart, dass Sie sie verstehen konnten?

Wie oft hatten Sie das Geflhl, dass
Behandlungsempfehlungen zwischen
den Mitgliedern des Versorgungshetzes
weitergegeben wurden?

18

19

Manchmal haben Eltern Bedenken zur Gesundheit und Versorgung lhres Kindes.
Wie oft ist es Ihnen leicht gefallen, den Mitgliedern des Versorgungsnetzes Ihre Bedenken
mitzuteilen?

Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

normaler- Ich hatte keine

niemals selten manchmal . fast immer immer
weise Bedenken.
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Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie zu jeder Aussage ein Kastchen an.)

manch- normaler-

niemals selten

Wie oft hatten Sie das Geflhl, dass Sie

mal

weise

fast

. immer
immer

von den Mitgliedern des
Versorgungsnetzes gehért wurden,

wenn Sie etwas Uber die Gesundheit
Ihres Kindes zu sagen hatten?

Wie oft wurde mit Ihnen besprochen,

wer fir die verschiedenen Bereiche der

Versorgung lhres Kindes verantwortlich
iSt?

21

22

Wie oft hatten Sie das Gefiihl, dass die Mitglieder des Versorgungsnetzes uber alle Tests
und Untersuchungen Ihres Kindes informiert waren, um unndétige Untersuchungen zu

vermeiden?
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

. normaler- .
niemals selten manchmal . fast immer
weise

immer

Ich weil} es nicht.

23

Wie oft hatten Sie das Gefiihl, dass die Mitglieder des Versorgungsnetzes ihre Aufgaben in

der Versorgung lhres Kindes erfillten?
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

. normaler- .
niemals selten manchmal . fast immer
weise

immer

Ich weil’ es nicht.

24
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Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Bitte kreuzen Sie zu jeder Aussage ein Kastchen an.)

niemals selten .
mal weise

Wie oft hatten Sie das Geflhl, dass die

manch- normaler-

fast
immer

immer

Mitglieder des Versorgungsnetzes bei
der Betreuung Ihres Kindes seine

Gesamtsituation berticksichtigt haben,
d.h. alle Bedirfnisse lhres Kindes?

Wie oft haben die Mitglieder des

Versorgungsnetzes Sie als vollwertige/n

Partner/in behandelt?

Wie oft haben die Mitglieder des
Versorgungsnetzes mit lhnen dartiber

gesprochen, wie sich Entscheidungen

Uber die Versorgung lhres Kindes auf
Ihre ganze Familie auswirken werden?

Wie oft haben die Mitglieder des
Versorgungsnetzes mit lhnen tber

Belastungen gesprochen, die sich far

Sie durch die Erkrankung lhres Kindes
ergeben kénnen?

Wie oft haben die Mitglieder des
Versorgungsnetzes Situationen

angesprochen, die es Ihnen schwer

machen kdnnen, sich um die
Gesundheit Ihres Kindes zu kiimmern
(z.B. Arbeit, eigene Krankheit etc.)?

Wie oft haben die Mitglieder des
Versorgungsnetzes angeboten, mit
Ihnen auf andere Weise als durch einen

persdnlichen Besuch zu kommunizieren

(z.B. Telefon, E-Mail oder Skype), wenn
keine korperliche Untersuchung
erforderlich war?

Wie oft haben lhnen die Mitglieder des

Versorgungsnetzes die Moglichkeit

angeboten, mit anderen betroffenen
Familien in Kontakt zu treten?

4]

25

26

27

28

29

30

31
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Wer hat tiberwiegend dafiir gesorgt, dass die Mitglieder des Versorgungsnetzes uber die
Gesundheit oder Pflege lhres Kindes informiert wurden?

Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.

(Markieren Sie alle in Frage kommenden Kastchen.)

; ich s Pflegekoordinator/Case Manager/Sozialarbeiter

andere (bitte genaue Angaben):

ein anderes Familienmitglied/ein/e Freund/in der

2 Familie 6
3 Hausarzt oder Kinderarzt ; in der Regel keine bestimmte Person
, Facharzt

32

Hatten die Mitglieder des Versorgungsnetzes regelmalige Besprechungen bzgl. der
Versorgung lhres Kindes?

Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

Ja ~ Nein, aber ich glaube nicht, dass diese Treffen fir
1 ) 3 die Versorgung meines Kindes notwendig sind.

Nein, aber es hatte meinen Wiinschen

2 Ich weil es nicht.

entsprochen. 4

Nur

, falls Sie mit ,Ja.“ geantwortet haben, springen Sie bitte zu dieser Frage.
Bei Auswabhl einer anderen Antwortmaoglichkeit springen Sie bitte zur nachsten Seite.

L,

Wer hat normalerweise diese Besprechungen geplant?
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Markieren Sie alle in Frage kommenden Kastchen.)

. ich s Pflegekoordinator/Case Manager/Sozialarbeiter

andere (bitte genaue Angaben):

ein anderes Familienmitglied/ein/e Freund/in der

2 Familie 6
5 Hausarzt oder Kinderarzt - in der Regel keine bestimmte Person
., Facharzt
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Wer hat normalerweise Besuche und medizinische Behandlungen koordiniert?
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Markieren Sie alle in Frage kommenden Kastchen.)
. ich s Pflegekoordinator/Case Manager/Sozialarbeiter 35
andere (bitte genaue Angaben):
ein anderes Familienmitglied/ein/e Freund/in der
2 Familie 6
5 Hausarzt oder Kinderarzt ;- in der Regel keine bestimmte Person
., Facharzt
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)
ja nein
Haben die Mitglieder des Versorgungsnetzes kurzfristige
Behandlungsziele fur Ihr Kind gesetzt, d.h. Ziele bis zu 6 36
Monaten in der Zukunft?
1 0
Beziehen Sie sich bitte auf die vergangenen 12 Monate.
(Bitte kreuzen Sie ein Kéastchen an.)
ja nein
Haben die Mitglieder des Versorgungsnetzes langfristige
Behandlungsziele fir Ihr Kind gesetzt, d.h. Ziele, die 6 37
Monate oder langer in der Zukunft liegen?
1 0
[ | [ |




Im Folgenden finden Sie einige Fragen zu lhrer Person und Ihrem Kind.

Bitte kreuzen Sie das Zutreffende an.

(Bitte kreuzen Sie ein Kéastchen an.)

mannlich weiblich divers

Welches Geschlecht haben Sie?

Wie alt sind Sie?

| Jahre

In welcher Beziehung stehen Sie zu dem Kind, Uber das Sie in dieser Umfrage Auskunft
gegeben haben?

(Bitte kreuzen Sie ein Késtchen an.)

. Mutter/weibliche Erziehungsberechtigte 5 andere/r erwachsene/r Verwandte/r

jemand anderes, bitte ndher erlautern:

> Vater/mannlicher Erziehungsberechtigter 4

Seit wann leben Sie in Deutschland?
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

. seit der Geburt ,  seit ‘ | | | ‘ (Jahr)
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Bitte geben Sie Ihren hochsten Bildungsabschluss an.

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

;. keinen Schulabschluss

» Grund-/Haupt-/Realschule

Abitur/Allgemeine Hochschulreife

w

, abgeschlossene Ausbildung

Fachhochschulabschluss

o1

Hochschule/Universitat (Bachelor)

Hochschule/Universitat (Master)

Hochschule/Universitat (Promotion)

andere

42

Bitte nennen Sie Ihren Familienstand.

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

1 ledig

> verheiratet

5 in einer festen Partnerschaft lebend

4

5

geschieden/getrennt lebend

verwitwet

43

Welche der folgenden Kategorien beschreibt am besten lhren Erwerbsstatus?

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

von 35 Stunden und mehr)

2 von 15 bis 34 Stunden)

Angestellte/r, stundenweise (wéchentliche
Arbeitszeit unter 15 Stunden)

w

, Beamte/r

Angestellte/r, Vollzeit (wochentliche Arbeitszeit

Angestellte/r, Teilzeit (wdchentliche Arbeitszeit

selbststandig

nicht erwerbstatig

nicht erwerbsfahig

andere

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

Welches Geschlecht hat Ihr Kind?

mannlich weiblich

divers

w

45
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Wie alt ist Ihr Kind?
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

. Saugling (junger, als 1 Jahr) , éalter, als 12 und junger, als 18 Jahre

> 1 bis 3 Jahre s alter, als 18 Jahre

3 édlter, als 3 und junger, als 12 Jahre

Welche Art der Krankenversicherung deckt die meisten oder alle Kosten der medizinischen
Versorgung lhres Kindes?

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

1 gesetzlich 3 privat

, gesetzlich mit Zusatzversicherung 4 lch weil3 es nicht.

(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

ja nein

Wurde Ihr Kind im Ausland geboren?

Welche Sprache sprechen Sie Uberwiegend zu Hause?
(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

. Deutsch 7 Chinesisch
> Turkisch 8 Englisch

5 Russisch 9 Italienisch

4 Polnisch 10 Franzdsisch
5 Arabisch 11 Spanisch

s Kurdisch 1» andere
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(Bitte kreuzen Sie ein Kastchen an.)

Wie viele Erwachsene tiber 18 Jahre leben in lhrem

Haushalt (Sie selbst dazu gez&hlt)?

w

50

(Bitte kreuzen Sie ein Kéastchen an.)

Wie viele Kinder unter 18 Jahren leben
in lhrem Haushalt?

Wie viele Kinder unter 18 Jahren (ohne
das Kind, zu dem Sie die Fragen in
dieser Umfrage beantwortet haben)
haben spezielle gesundheitliche
Bedirfnisse, die es erfordern, dass Sie
mehrere Behandelnde aufsuchen
mussen?

w

51

52

Wenn Sie Bemerkungen oder Anregungen bzgl. des Fragebogens haben, kdnnen Sie diese

gerne hier notieren.
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Wir danken Ihnen herzlich fr Ihre Unterstltzung!

Bitte schicken Sie das unterschriebene Exemplar der Einwilligungserklarung sowie den
ausgefllten Fragebogen ohne weitere Angaben zu lhrer Person (d.h. ohne Absender) an
die unten angegebene Adresse der Klinik fir Neuropéadiatrie und Muskelerkrankungen des
Universitatsklinikums Freiburg (z. Hd. Herrn Dr. Thorsten Langer). Durch eine getrennte
Aufbewahrung des Fragebogens und der Einwilligungserklarung unmittelbar nach Erhalt
erscheint Inr Namen nicht in den Forschungsdaten.

Gerne  Uberweisen wir |lhnen fur lhren  ausgefillten  Fragebogen eine
Aufwandsentschadigung von 20€. Fuillen Sie dafur einfach das beigefiigte Formular zur
Auszahlung der Aufwandsentschadigung aus und legen Sie es lhrer Ricksendung bei.

Ansprechpartner:

PD Dr. med. Thorsten Langer
Funktionsoberarzt

Leitung Sozialpadiatrisches Zentrum
AG Versorgungsforschung

Klinik fur Neuropadiatrie und Muskelerkrankungen
Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin
UNIVERSITATSKLINIKUM FREIBURG

Mathildenstr. 1 - 79106 Freiburg
Telefon: +49 761 270-43442
Telefax: +49 761 270-44460

Seite | 16



UNIVERSITATS
_— KLINIKUMFREIBURG L

Forschungsprojekt

“Entwicklung eines IT-gestltzten Case Managements zur Verbesserung der Versorgung von
Patienten mit Spinaler Muskelatrophie” (SMA-C+)

Forderung durch den Innovationsausschuss des Gemeinsamen Bundesausschusses

— Befragung von Angehdrigen mittels Fragebogen (Methodische Prifung des PICS) —

INFORMATION

Verantwortlich fur die Befragung von Angehdrigen mittels Fragebogen:
Sektion fur Versorgungsforschung und Rehabilitationsforschung (SEVERA), Hugstetter Str. 49, 79106
Freiburg.

Ansprechpartner/innen: Frau Jana Willems (Tel: 0761/270-73520)
Herr Prof. Dr. Erik Farin-Glattacker (Tel: 0761/270-74430)

Verantwortlich fir die Verarbeitung personenbezogener Daten:
Klinik fur Neuropadiatrie und Muskelerkrankungen des Universitatsklinikums Freiburg

Ansprechpartner: Herr PD Dr. Thorsten Langer (Tel: 0761/270-43442)

Februar 2020

Sehr geehrte Dame, sehr geehrter Herr,

um einen Beitrag zur Verbesserung einer spezialisierten und multidisziplindren Behandlung fir chronisch
erkrankte Kinder sowie zu einer Unterstitzung der betreuenden Familien zu leisten, unternehmen wir
eine auf drei Jahre angelegte Studie “Entwicklung eines IT-gestitzten Case Managements zur
Verbesserung der Versorgung von Patienten mit Spinaler Muskelatrophie” (SMA-C+). Die Studie
wird von der Klinik fir Neuropadiatrie und Muskelerkrankungen des Universitatsklinikums Freiburg in
Kooperation mit der Sektion fir Versorgungsforschung und Rehabilitationsforschung (SEVERA) sowie
der Bundesarbeitsgemeinschaft Sozialpadiatrischer Zentren (BAG-SPZ) der Deutschen Gesellschaft fir
Sozialpadiatrie und Jugendmedizin (DGSPJ) durchgefiihrt.

Wir méchten Sie bitten, sich an diesem Forschungsvorhaben als Befragungsteilnehmer/in zu beteiligen.
Ihre Teilnahme ist selbstverstandlich freiwillig. Im Falle einer Nichtteilnahme werden lhnen keinerlei
Nachteile entstehen. Bevor Sie sich entscheiden, mochten wir |hnen zunéchst Inhalt und Ziele des
Projekts erlautern. Aus Grinden der Lesbarkeit wurde im Text die mannliche Form gewahlt,
nichtsdestoweniger beziehen sich die Angaben auf beide Geschlechter.
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Projektbeschreibung

Die geplante Befragung findet im Rahmen des Projekts: “Entwicklung eines IT-gestltzten Case
Managements zur Verbesserung der Versorgung von Patienten mit Spinaler Muskelatrophie” (SMA-C+)
statt.

Ziel des Projekts ist es, das Zusammenwirken zwischen Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen,
Therapeuten, Pflegediensten, Familienangehdrigen und anderen an der Behandlung beteiligten
Personen zu verbessern, um einen wirksamen Beitrag zur Steigerung der Versorgungsqualitat von
Patienten mit SMA 1 und 2 sowie zur Entlastung der betroffenen Familien zu leisten. Um zu tberprifen,
ob das Projekt zu Verbesserungen fihrt, haben wir einen englischsprachigen Fragebogen Ubersetzt, der
sich an Familien von Kindern und Jugendlichen mit chronischer Erkrankung richtet. Dieser Fragebogen
wird im Verlauf zur Bewertung des Projektes SMA-C+ eingesetzt.

Damit wir sicher sein kdnnen, dass der Fragebogen verstandlich ist, mdchten wir ihn zunéachst von Eltern
chronisch erkrankter Kinder und Jugendlicher auf seine Verstandlichkeit prifen lassen. Die Befragung
findet einmalig statt und wird ca. 15 Minuten in Anspruch nehmen.

Hinweise zum Datenschutz

Die gesetzlichen Bestimmungen des Datenschutzes werden streng eingehalten, Ihre Angaben werden
vertraulich behandelt. Fir die wissenschaftliche Auswertung spielt Inr Name keine Rolle. Durch die
getrennte Aufbewahrung des Fragebogens und der Einwilligungserklarung unmittelbar nach Erhalt
erscheint Ihr Namen nicht in den Forschungsdaten. Fir das auswertende wissenschaftliche Institut
handelt es sich somit um anonymisierte Daten, aus denen keine Riickschliisse auf lhre Person moglich
sind. Die Einwilligungen werden in der Klinik fir Neuropadiatrie und Muskelerkrankungen des
Universitatsklinikums Freiburg verschlossen aufbewahrt und sind nur dem dortigen Projektkoordinator
zuganglich. Die Mitarbeiter des auswertenden Institutes (SEVERA) erhalten zu keinem Zeitpunkt Zugriff
auf die Einwilligungen. Die Forschungsdaten (Fragebdgen) werden in der Sektion fir
Versorgungsforschung und Rehabilitationsforschung am Universitatsklinikum Freiburg aufbewahrt.

36 Monate nach Projektende (Projektende: Januar 2022) werden alle Einwilligungen vernichtet. Die
Aufbewahrungsdauer von 36 Monaten nach Ende des Projekts ergibt sich aus folgendem Grund: Die
ordnungsgemale Durchfihrung des Forschungsvorhabens soll kontrolliert werden kénnen, so z.B.
durch wissenschaftliche Beirdte oder Datenschutzbeauftragte, die fir ihre Prifung in Stichproben auf die
Projekt-Aufzeichnungen zugreifen.

Die anonymisierten Angaben aus den Fragebbgen koénnen ganz oder in Ausschnitten in
Forschungsberichten, Fortbildungen oder weiteren Veroffentlichungen verwendet werden. Bei jedweder
Veroffentlichung werden keine Angaben zur Person gemacht. Sofern es erforderlich ist, dass weitere
Personen Zugang zu den Daten erhalten (z.B. durch Erweiterung des Projektteams) werden diese
ebenfalls zur streng vertraulichen Behandlung verpflichtet.

Freiwilligkeit und Recht auf Widerruf

Die Teilnahme an der Befragung ist freiwillig. Mit Ihrer Unterschrift auf der beigefigten
Einwilligungserklarung stimmen Sie der Verarbeitung der Sie betreffenden Daten zum ausschliel3lichen
Zweck der Prifung des im Abschnitt ,Projektbeschreibung” genannten Projektziels zu. Wenn Sie an der
Befragung teilnehmen, kdnnen Sie jederzeit, auch bei schon gegebener Einwilligung, ohne Angabe von
Griunden ausscheiden. Sofern Sie eine Teilnahme nicht wiinschen, brauchen Sie die Einwilligung nicht
abzugeben. Falls Sie von Ihrer bereits gegebenen Einwilligung zuricktreten mochten, kénnen Sie sich
an den Projektkoordinator in der Klinik fir Neuropédiatrie und Muskelerkrankungen des
Universitatsklinikums Freiburg wenden (Herr PD Dr. med. Thorsten Langer, Tel: 0761/270-43442) oder
telefonisch an die oben genannten Verantwortlichen des Forschungsprojekts der Sektion fir
Versorgungsforschung und Rehabilitationsforschung (SEVERA). Zudem konnen Sie beim
Projektkoordinator eine Einschrankung oder die Berichtigung der von lhnen gemachten Angaben
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verlangen. Bei einem nachtraglichen Rucktritt von der Teilnahme werden samtliche bereits erteilten
Angaben vernichtet und von der weiteren Analyse ausgeschlossen. Zu diesem Zeitpunkt bereits
verarbeitete Daten werden lediglich anonym genutzt.

Aulerdem haben Sie folgende Rechte:

- Sie haben das Recht, beim Projektkoordinator Auskunft tber die von lhnen im Fragebogen zur
Verfligung gestellten Daten zu verlangen.

- Sie haben das Recht, eine Kopie der von Ihnen zur Verfigung gestellten Daten zu erhalten.
Diese Daten werden Ihnen dann in einem géngigen, maschinenlesbaren Format zur Verfugung
gestellt.

- Sie haben ein datenschutzrechtliches Beschwerderecht bei einer Aufsichtsbehdrde. Die fir die
Uniklinik Freiburg zustandige Aufsichtsbehorde ist:

Der Landesbeauftragte fir den Datenschutz und die Informationsfreiheit
Hausanschrift: Konigstrasse 10 a, 70173 Stuttgart

Postanschrift: Postfach 10 29 32, 70025 Stuttgart

Internetseite: https://www.baden-wuerttemberg.datenschutz.de/

- Bei Fragen zum Datenschutz kdnnen Sie sich auRerdem an folgende Stelle wenden:
Datenschutzbeauftragter des Universitatsklinikums Freiburg:

Herr Helwig Opel datenschutz@uniklinik-freiburg.de (Tel:0761/270-20670)

Weder aus der Teilnahme noch aus einer Nichtteilnahme erwachsen Ihnen Nachteile. Wenn Sie das
Vorangegangene gelesen haben, lhnen der Inhalt klar ist und Sie an der Befragung teilnehmen
mdchten, bitten wir Sie, die Einwilligung zu unterschreiben und postalisch zusammen mit dem
ausgefillten Fragebogen im vorfrankierten Umschlags direkt an die Klinik fir Neuropadiatrie und
Muskelerkrankungen des Universitatsklinikums Freiburg weiterzuleiten. Die zweite Einwilligung erhalten
Sie, damit Sie jederzeit nachlesen koénnen, in was Sie eingewilligt haben, und auch dieses
Informationsschreiben kdnnen Sie zum nochmaligen Nachlesen behalten.

Ruckfragen

Falls Sie Ruckfragen zu Ablauf und Inhalten des Projekts haben, konnen Sie sich an den
Projektkoordinator in der Klinik fir Neuropadiatrie und Muskelerkrankungen des Universitatsklinikums
Freiburg wenden oder telefonisch an die oben genannten Verantwortlichen des Forschungsprojekts der
Sektion Versorgungsforschung und Rehabilitationsforschung am Universitatsklinikum Freiburg.

Fur Ihre Unterstitzung danken wir Ihnen ganz herzlich!
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Forschungsprojekt

“Entwicklung eines IT-gestltzten Case Managements zur Verbesserung der Versorgung von
Patienten mit Spinaler Muskelatrophie” (SMA-C+)

Forderung durch den Innovationsausschuss des Gemeinsamen Bundesausschusses

— Befragung mittels Fragebogen (Methodische Prifung des PICS) —

EINWILLIGUNG

Verantwortlich fUr die Befragung mittels Fragebogen:
Sektion fur Versorgungsforschung und Rehabilitationsforschung (SEVERA), Hugstetter Str. 49, 79106
Freiburg.

Ansprechpartner/innen: Frau Jana Willems (Tel: 0761/270-73520)
Herr Prof. Dr. Erik Farin-Glattacker (Tel: 0761/270-74430)

Name: Vorname:

Ich bin Uber den Inhalt und die Zielsetzung der Befragung mittels Fragebogen des Projektes
“Entwicklung eines IT-gestutzten Case Managements zur Verbesserung der Versorgung von
Patienten mit Spinaler Muskelatrophie” (SMA-C+) informiert worden. Zu diesem Zweck wurde mir ein
Informationsschreiben ausgehéandigt. Die Erstellung und Auswertung der Fragebogen erfolgt durch die
Sektion fur Versorgungsforschung und Rehabilitationsforschung des Universitatsklinikums Freiburg.

Mir wurde versichert, dass keine personenbezogenen Angaben oder sonstige Informationen, welche
Ruckschlisse auf meine Person zulassen, an Dritte weitergegeben oder veroffentlicht werden und dass
alle personenbezogenen Angaben 36 Monate nach Abschluss der SMA-C+-Studie vernichtet werden.

Ich méchte die Befragung durch meine Beteiligung unterstitzen. Ich habe das Recht, diese Einwilligung
jederzeit géanzlich oder in Teilen zu widerrufen und die Teilnahme an der Befragung jederzeit
abzubrechen. Mir wurde versichert, dass mir weder aus der Teilnahme noch aus der Nichtteilnahme
Nachteile entstehen.

Die Verantwortlichen tragen Sorge dafir, dass alle erhobenen Daten streng vertraulich behandelt und
ausschlieR3lich im Rahmen der Zweckbestimmung dieser Studie verwendet werden. Die Ergebnisse der
Befragung werden ausschlief3lich in anonymisierter Form dargestellt.

Unter den in der Information fur Teilnehmer genannten Bedingungen erklare ich mich bereit, an der
Befragung teilzunehmen.

Ort Datum Unterschrift
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UNIVERSITATSKLINIKUM FREIBURG
Klinik fir Neuropédiatrie und Muskelerkrankungen
Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin

Projekt , Entwicklung eines IT-gestiitzten Case Managements zur Verbesserung der Versorgung

von Patienten mit Spinaler Muskelatrophie* (SMA-C+)

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir danken lhnen fir die Teilnahme an einer Befragung innerhalb der Studie ,Entwicklung eines IT-
gestutzten Case Managements zur Verbesserung der Versorgung von Patienten mit Spinaler
Muskelatrophie* (SMA-C+).

Sie tragen damit wesentlich zum Erkenntnisgewinn der aktuellen Versorgung von chronisch erkrankten
Kindern und Jugendlichen bei. Auch hierfur méchten wir Ihnen herzlich danken.

Sie erhalten fur die Teilnahme eine Aufwandsentschadigung in Hohe von 20 €.

Wir dirfen nach Vorgabe der Klinikverwaltung die Aufwandsentschadigung erst nach erfolgter
Rechnungsstellung anweisen. Wir bitten Sie daher, lhre Kontodaten in das angefugte
Rechnungsformular einzutragen. Diese Daten werden selbstverstandlich vertraut behandelt.

Bei Fragen kénnen Sie sich gerne an Herrn Dr. Langer (thorsten.langer@uniklinik-freiburg.de Tel: +49
761 270-43442; Fax: +49 761 270-44460) wenden.

Mit freundlichen GriiRen

Ptonster, ﬂ/w

PD Dr. med. Thorsten Langer
Funktionsoberarzt

Leitung Sozialpadiatrisches Zentrum
AG Versorgungsforschung
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Bitte tragen Sie die hier notwendigen Daten ein:

Vorname, Name:

StralRe:

PLZ; Ort:

Universitatsklinikum Freiburg

PD Dr. med. Thorsten Langer

Klinik fur Neuropadiatrie und Muskelerkrankungen
Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin
Mathildenstr. 1 - 79106 Freiburg

Auszahlung der Aufwandsentschadigung: Teilnahme an einer Befragung innerhalb der Studie
»Entwicklung eines IT-gestitzten Case Managements zur Verbesserung der Versorgung von
Patienten mit Spinaler Muskelatrophie® (SMA-C+)

Sehr geehrter Herr Dr. Langer,

fur meine Teilnahme an einer Befragung innerhalb der Studie ,Entwicklung eines IT-gestltzten Case

Managements zur Verbesserung der Versorgung von Patienten mit Spinaler Muskelatrophie* (SMA-C+)
bitte ich um die Auszahlung der vereinbarten Aufwandsentschadigung in Héhe von

20.- Euro

auf folgendes Konto

Name des Kontoinhabers:

IBAN:

BIC:

Name der Bank:

Vielen Dank.

Mit freundlichen GrifRen

Datum, Ort Unterschrift
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