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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Hintergrund

Das Hautkrebsrisiko korreliert stark mit Faktoren wie der kumulativen UV-Lichtexposition und
dem individuellen Hauttyp. Weniger bekannt ist, dass Empfangerinnen und Empfanger von
Organtransplantaten aufgrund der benétigten immunsuppressiven Therapie als eine Risikogruppe
in Hinblick auf die Entstehung von Hautkrebs im spateren Lebenslauf gelten. Wobei besonders
Kinder und Jugendliche gefdhrdet sind, wenn sie bereits in jungen Jahren eine Transplantation
erhalten haben. Das Erkrankungsrisiko kann durch die Verringerung der UV-Lichtexposition
deutlich reduziert werden. Wichtig ist, das Bewusstsein der Kinder und Jugendlichen und deren
Eltern zu erhéhen, um im Alltag ein angemessenes Sonnenschutzverhalten erzielen zu kénnen.
Der Wissenszuwachs ist einer der Eckpfeiler zur Verbesserung der praventiven Verhaltensweisen.
Obwohl diese Strategien einfach erscheinen, werden einfache SonnenschutzmaBnahmen oftmals
nicht addaquat umgesetzt. Als vielversprechende Ansatze in der Krebspravention kénnen M- und
E-Health-gestiitzte Interventionen gesehen werden. Allerdings haben bislang nur wenige Studien
die Wirkung solcher Anséatze in der Hautkrebspravention von Kindern und Jugendlichen nach einer
Organtransplantation untersucht. Auch ist bislang wenig Uber die individuellen Bedirfnisse von
Familien mit organtransplantierten Kindern und Jugendliche bekannt, denn auch die alltaglichen
Herausforderungen in den Familien miissen Bericksichtigung finden. Nur so kann ein

angemessenes Sonnenschutzverhalten im Alltag Gbernommen werden.

Methodik

In einem Mixed-Methods-Ansatz wurden zwei verschiedene Fragestellungen zundchst getrennt
voneinander untersucht.

In einer quantitativen Erhebung wurde mit Hilfe einer randomisierten Vergleichsstudie mit zwei
Interventionsgruppen (IG (IG1 und 1G2)) und einer Kontrollgruppe (KG) untersucht, ob eine
Mehrebenen-Intervention in Form von einer personlichen Sonnenschutzschulung mit
anschlieBendem SMS-Versand von UV-Indexabhangigen Sonnenschutzempfehlungen (IG1) einen
starkeren Effekt auf den beabsichtigten Wissenszuwachs und die Verhaltensanderung von
Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation hat als eine Online-Schulung ohne
anschlieRenden SMS-Versand (IG2). In einer Basis- und drei Follow-up-Erhebungen per Selbst-
ausfiller-Fragebogen wurden vor und je sechs Wochen, sechs und 12 Monate nach der
Intervention der Wissensstand zum Thema Sonnenschutz und das Verhalten der teilnehmenden

Kinder und Jugendlichen in der Sonne erhoben. Die Auswertung erfolgte mittels verschiedener



Zusammenfassung

Schlisselfragen, mit deren Hilfe jeweils ein Wissens- und ein Verhaltensscore gebildet wurde
(HIPPOlino-Interventionsstudie).

Zusatzlich wurden in einer qualitativen Erhebung halbstrukturierte Leitfadeninterviews mit den
Eltern der Kinder und Jugendlichen gefiihrt, um die Frage nach dem Umgang und dem
Bewusstsein der Eltern zum Thema Sonnenschutz zu ergriinden. Folgende Themenbereiche
standen hierbei im Fokus: Einstellung zum Thema Sonne und Sonnenschutz, Sonnenschutz-
verhalten, Risikoabwagung und Verhaltensanderung, Aufklarung sowie Wiinsche und Bedrf-
nisse. Die Interviews wurden nach der qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet (HIPPOlino-

Interviewstudie).

Ergebnisse

Insgesamt wurden in der HIPPOlino-Interventionsstudie 137 Kinder und Jugendliche (61 M; 76 J)
im Alter zwischen 5 und 22 Jahren eingeschlossen Zwischen Juni 2013 und September 2015
(jeweils von Friihjahr bis Herbst) wurden 18 Sonnenschutzschulungen in Deutschland, Osterreich
und in den Niederlanden durchgefiihrt. Die Analysen zeigten sechs Wochen nach der Intervention
einen héheren Wissenszuwachs in beiden 1G im Vergleich zum KG (IG1 zu KG: OR 12.64, 95%KI
4.20-38.20; 1G2 zu KG: OR 2.59, 95%KI 0.95-7.04). Das Sonnenschutzverhalten verbesserte sich
leicht, aber nicht signifikant in beiden I1G (1G1 zu KG: OR 2.56, 95%KI 0.93-7.00; 1G2 zu KG: OR 1.22,
95%KI 0.45-3.32). Ein Jahr nach der Intervention wurden bei beiden I1G im Vergleich zur KG keine
Verhaltensdnderungen beobachtet. IG1, aber nicht 1G2 erzielte ein Jahr nach der Intervention
immer noch einen signifikant héheren Wissenszuwachs als die KG (1G1 zu KG: OR 4.46, 95%KI 1.48-
13.43; 1G2 zu KG: OR 1.41, 95%K1 0.51-3.93).

Darliber hinaus wurden zwischen April 2015 und April 2016 insgesamt 27 Interviews mit Eltern
der teilnehmenden Kinder und Jugendlichen im Rahmen der HIPPOlino-Interviewstudie gefiihrt,
von denen 26 Interviews in die Auswertung eingeschlossen werden konnten. Die Auswertung der
Interviews zeigte, dass die befragten Eltern gut tber die Gefahren der UV-Strahlung informiert
sind. Allerdings wurde auch deutlich, dass fiir sie der eigene Sonnenschutz nur in besonderen
Situationen, wie z.B. im Urlaub eine Rolle spielt. Die Kinder dagegen werden umfassender
geschiitzt, oftmals auch mit mehreren verschiedenen MalRnahmen, wie u.a. die Verwendung von
Sonnenschutzcreme, textilem Sonnenschutz oder durch eine Vermeidung der Mittagssonne.
Jedoch waren auch bei den Kindern und Jugendlichen Unterschiede zwischen dem Verhalten im
Alltag und dem Verhalten in besonderen Situationen zu erkennen. Die Aufklarung Uber die

Gefahren nach einer Transplantation beschrieben die Eltern als zu gering. So wiinschten sich die



Zusammenfassung

Eltern u.a. von Seiten der Kliniken und Transplantationszentren eine groRere Unterstitzung z.B.

auch in der dermatologischen Nachsorge ihrer Kinder.

Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse der Interventionsstudie zeigen auf Basis von selbstberichteten Daten, dass eine
SMS-gestiitzte Schulung eine vielversprechende Strategie darstellt, um das Sonnenschutzwissen
und moglicherweise auch das Schutzverhalten immunsupprimierter Kinder und Jugendlichen zu
erhohen. Weitere Studien sind jedoch notwendig, um zu erforschen, wie eine langerfristige
Umsetzung des Verhaltens im Alltag erzielt werden kann. Die Interviews zeigen in diesem
Zusammenhang, dass die ungenligende wahrgenommene Unterstlitzung dazu fiihren koénnte,
dass Themen wie Sonnenschutz fir die betroffenen Eltern bzw. Kinder und Jugendlichen nicht
wichtig erscheinen. Dariiber hinaus gibt es laut Berichten der Eltern im Rahmen der Nachsorge
haufig keinerlei Moglichkeiten einer dermatologischen Betreuung. An dieser Stelle liefert die
HIPPOlino-Interviewstudie Hinweise darauf, dass die hautarztliche Nachsorge von Kindern und
Jugendlichen nach einer Organtransplantation nicht ausreichend geregelt zu sein scheint bzw.

dringend ausgebaut werden muss.
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Abstract

Background

Skin cancer risk correlates strongly with factors such as cumulative UV light exposure and
individual skin type. Less well known is the fact that organ transplant recipients are considered
as a risk group for the development of skin cancer in later life due to the required immuno-
suppressive therapy. Children and adolescents are particularly at risk if they have already
received a transplant at their early ages. The risk of developing skin cancer can be significantly
decreased by reducing the cumulative UV light exposure. It is important to increase the
awareness of children, young people and their parents in order to achieve adequate sun
protection in everyday life. The increase in knowledge is one of the cornerstones for improving
preventive behavior. Although these strategies seem simple, nevertheless, sun protection
measures are often not adequately implemented. M- and E-Health-based interventions can be
seen as promising approaches in cancer prevention. However, only few studies have evaluated
the effect of such approaches in the prevention of skin cancer in children and adolescents after
organ transplantation. In addition to this, little is known about the individual needs of families
with children and adolescents, who have received organ transplants, because the daily
challenges in the families must also be taken into account. Only by considering these factors,

can the necessary and adequate sun protection behavior be adopted in everyday life.

Methods

In a mixed-method approach, two different questions were initially examined separately.

In a quantitative survey, a randomized controlled trial with two intervention groups (IG (IG1 and
IG2)) and a control group (CG) was used to determine whether a multi-level intervention in form
of a personal sun protection training with subsequent forwarding of individual UV-index-
dependent sun protection recommendations via text message (1G1) has a stronger effect on the
intended knowledge increase and behavioral change of children and adolescents after organ
transplantation than online training without subsequent SMS (IG2) (HIPPOlino intervention
study). In a baseline and three follow-up surveys six weeks as well as six and 12 months after
the intervention, using a self-completion questionnaire, the level of knowledge and behavior of
the participating children and adolescents were collected. The evaluation was carried out using

various key questions, with whose help a knowledge score and a behavioral score were formed.
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In addition, semi-structured guided interviews were conducted with parents to explore the
guestion of parents’ awareness of the issue of sun protection and how they deal with the focus
was on the following topics: attitudes towards the sun and sun protection, sun protection
behavior, risk assessment and behavioral change, medical information as well as wishes and
needs related to the topic. The interviews were evaluated by means of the qualitative content

analysis (HIPPOlino interview study).

Results

A total of 137 children and adolescents (61 M; 76 J) aged between 5 and 22 years were included
in the HIPPOlino intervention study. Between June 2013 and September 2015 (each from spring
to autumn) 18 sun protection training sessions were conducted in Germany, Austria and the
Netherlands. Six weeks after the intervention, the analyses showed a higher knowledge in both
IG compared to CG (IG1 to CG: OR 12.64, 95%Cl 4.20 to 38.20; IG2 to CG: OR 2.59, 95%Cl 0.95 to
7.04). Sun protection behavior improved slightly but not significantly in both IG (1G1 to CG: OR
2.56, 95%CIl 0.93 to 7.00; IG2 to CG: OR 1.22, 95%Cl 0.45 to 3.32). One year after the inter-
vention, no behavioral changes were observed in both IG compared to the CG. One year after
the intervention, 1G1 but not IG2 still achieved significantly higher sun protection knowledge

than the CG (IG1 to CG: OR 4.46, 95%Cl 1.48 to 13.43; IG2 to CG: OR 1.41, 95%Cl 0.51 to 3.93).

In addition, between April 2015 and April 2016, a total of 27 interviews were conducted with
parents of participating children and adolescents, of which 26 interviews could be included in
the evaluation. The analysis of these HIPPOlino interviews showed that the interviewed parents
are well informed about the risks of UV radiation. However, it also became clear that for them
sun protection is not a priority, except for special occasions such as holidays and trips. Children,
on the other hand, are protected more comprehensively, often with several different measures,
such as the use of sunscreen, textile sun protection or by avoiding the midday sun. However,
differences between behavior in everyday life and behavior in special occasions were also
evident among the children and adolescents. The parents also described the information about
the risks after a transplantation they received from the transplantation centers as not sufficient.
Thus, the parents would like to have more support from the clinics and transplantation centers,

e.g., in the dermatological aftercare of their children.
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Conclusions

Based on self-reported data, the results show that SMS-supported training is a promising
strategy to increase the sun protection knowledge and possibly also the protection behavior of
immunocompromised children and adolescents. However, further studies are needed to explore
how to achieve a longer-term implementation of the behavior in everyday life. In this context,
the interviews show that the support that is perceived as insufficient could be the reason that
topics such as sun protection do not seem important to the parents or children and adolescents
concerned. In addition to this, according to reports of the parents there are often no access to
dermatological care within the scope of aftercare. At this point, the HIPPOlino interview study
provides indications that the dermatological aftercare of children and adolescents following
organ transplantations does not seem to be sufficiently regulated, and that the dermatology

care needs to be expanded urgently.
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1. Einleitung

Problemstellung und Relevanz des Themas

In Deutschland wurden nach Angaben der Deutschen Stiftung Organtransplantation im Jahr
2019 insgesamt 3.767 Transplantationen durchgefiihrt, wobei der Anteil der Nieren-
transplantationen (N = 2.132) am hochsten war. Ungefahr 10% der durchgefiihrten Transplan-
tationen (sowohl Lebendspende als auch postmortale Spende) wurden bei Kindern zwischen 0-

15 Jahren durchgefiihrt (DEUTSCHE STIFTUNG ORGANTRANSPLANTATION 2020a).

Stand in den Anfangen der Transplantationsmedizin Mitte der 1950er Jahre noch der kurzfristige
Erhalt des Organs im Mittelpunkt der medizinischen Versorgung und somit das unmittelbare
Uberleben der Empfingerinnen und Empfinger, so spielen heute mit zunehmend steigenden
Uberlebenszeiten von bis zu 20 Jahren, die Langzeitkomplikationen der chronischen Immun-
suppression eine wesentliche Rolle in der Transplantationsmedizin. Bereits 1969 wurde von
PENN et al. (1969) auf die erhoéhte Inzidenz von malignen Lymphomen nach Nierentrans-
plantationen hingewiesen. Heute sind die steigenden Inzidenzen von Diabetes, kardiovaskuladren
Erkrankungen und auch Tumorerkrankungen, insbesondere von Hauttumoren eine grolie
Herausforderung der Medizin (KUGLER und SPADERNA 2019). Empfangerinnen und Empfanger von
Organtransplantaten haben ein erhéhtes Risiko an Hautkrebs zu erkranken, da sie lebenslang
eine immunsuppressive Behandlung bendtigen (u.a. ULRICH et al. 2004, HACKETHAL et al. 2006).
40-50% aller auftretenden Tumorerkrankungen nach einer Transplantation sind Hauttumore
(LEITER und GARBE 2010). Das Risiko an einer Nicht-melanozytdren Hautkrebsform (NMSC) wie
das Plattenepithelkarzinom zu erkranken, ist bei erwachsenen Empfangerinnen und Empfanger
65-250-fach hoher als bei immunkompetenten Personen (FARTASCH et al. 2012). Ferner zeigt sich
fir das Plattenepithelkarzinom nicht nur eine gesteigerte Inzidenz, sondern vielmehr auch eine
hohere Aggressivitdit des Tumors, was durch ein schnelleres Wachstum und ein héheres
Metastasierungspotenzial charakterisiert ist (ULRICH et al. 2013). Aus diesem Grund stellen
gerade Kinder und Jugendliche, die bereits in jungen Jahren eine Transplantation erhalten haben
eine Hochrisikogruppe dar, da sie sehr friih und in der Konsequenz liber einen langen Zeitraum
eine immunsuppressive Therapie bendtigen. EUVRARD et al. (2003) konstatieren in diesem
Kontext bei organtransplantierten Kindern eine Hautkrebsentstehung im friihen Erwachsenen-

alter.
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Darliber hinaus zeigen aktuelle Analysen, dass neben dieser erhéhten Inzidenz von Tumorer-
krankungen, auch die krebsbedingte standardisierte Mortalitdtsrate (SMR) nach einer Trans-
plantation — unabhéangig vom transplantierten Organ und gerade auch bei Kindern — signifikant

erhoht ist gegentiber der Allgemeinbevolkerung (ACUNA et al. 2016).

Zusammengefasst bedeutet dies, dass Kinder und Jugendliche nach einer Organtransplantation
insbesondere aufgrund der Immunsuppression einem erhdhten Hautkrebsrisiko ausgesetzt sind,
denn die Inzidenz kutaner Neoplasien steigt mit der Dauer der Immunsuppression. Kinder und
Jugendliche bendtigen somit eine besondere Aufmerksamkeit innerhalb dieser Risikogruppe.
Neben der Immunsuppression gelten die kumulative und intermittierende UV-Lichtexposition
als Hauptkarzinogene fiir die Entstehung von Hautkrebs. Es ist daher von groRRer Bedeutung,
bereits im Kindesalter das Risikobewusstsein zu erh6hen, um eine Verhaltensanderung in Bezug
auf den taglichen Sonnenschutz und somit eine Verringerung der UV-Lichtexposition zu erzielen.
Aus diesen Griinden stellt die interdisziplindre Auseinandersetzung mit geeigneten Konzepten
zur Hautkrebspravention und der dermatologischen Nachsorge von Kindern und Jugendlichen

nach einer Organtransplantation aus Public Health Sicht eine neue Herausforderung dar.

M- und E-Health-basierte Interventionen kdnnen als vielversprechende Ansédtze in der Krebs-
pravention angesehen werden. Bislang gibt es jedoch kaum Studien, die diese Form der
Intervention zur Hautkrebspravention bei organtransplantierten Kindern und Jugendlichen
evaluiert haben. Dariber hinaus ist das Wissen um die individuellen Bediirfnisse von Familien
notwendig, um die taglichen Herausforderungen des Sonnenschutzes zu beriicksichtigen, um
einen addquaten Sonnenschutz in Familien zu erreichen. Die vorliegende Arbeit im Mixed-
Methods Design soll durch eine vertiefende thematische Auseinandersetzung dazu beitragen,
neue Forschungserkenntnisse auf dem Gebiet der Hautkrebspravention von Kindern und

Jugendlichen nach einer Organtransplantation zu gewinnen.
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Vorgehen, Aufbau und inhaltliche Schwerpunkte der Arbeit

Die Arbeit ist in vier Hauptteile strukturiert: Theoretischer Hintergrund, Stand der Forschung,
empirisches Vorgehen sowie Diskussion und Schlussfolgerungen.

Einen Zugang und Uberblick zu der Thematik Hautkrebs nach einer Organtransplantation und
dessen Pravention im Kindes- und Jugendalter bietet der erste Teil der Arbeit, der theoretische
Hintergrund, der die Kapitel 1 bis 9 umfasst. Ausgehend von der Problemstellung und der
Erorterung der Relevanz des Themas in der Einleitung (Kapitel 1), folgt im zweiten Kapitel
zundchst eine ausfiihrliche Erklarung des Aufbaus der menschlichen Haut. Das dritte Kapitel
widmet sich anschlieBend der ultravioletten Strahlung (UV-Strahlung) sowie die Darstellung der
Auswirkungen der UV-Strahlung auf die Haut. Als eine der wesentlichen Auswirkungen der UV-
Strahlung auf die Haut muss die Hautkrebserkrankung gesehen werden. Dazu werden die
haufigsten Hautkrebsformen, die im Zusammenhang mit einer Transplantation auftreten
kénnen vorgestellt (Kapitel 4). In den beiden nachfolgenden Kapiteln werden anschlieRend die
Risikofaktoren fiir die Entstehung von Hautkrebs dargelegt, mit einem besonderen Augenmerk
auf die Rolle der Immunsuppression (Kapitel 5 und 6). Im siebten Kapitel folgt eine Beschreibung
des Sonnenschutzverhaltens sowohl in der Allgemeinbevdlkerung als auch in der Risikogruppe
der Menschen nach einer Organtransplantation. Der Abschluss des theoretischen Hintergrunds
erfolgt in den Kapiteln 8 und 9 mit einer Auseinandersetzung mit dem theoretischen
Bezugsrahmen, in dem das Untersuchungsthema kontextuell eingebettet ist. Hierzu werden
zunachst die allgemein empfohlenen MalRnahmen zur Primar- und Sekundarpravention von
Hauttumoren vorgestellt sowie darliber hinaus das empfohlene Sonnenschutzverhalten nach
einer Organtransplantation. Im letzten Kapitel des ersten Abschnittes werden ausgewahlte
Konzepte zur Pravention und Gesundheitsforderung, die im Kontext der Fragestellung der Arbeit
bendtigt wurden erortert. Hierzu zdhlen u.a. Patientenschulungsprogramme, Modelle zur
Verdnderung des Gesundheitsverhaltens oder auch das Konzept von Internet- und

mobilbasierte Interventionen.

Der zweite Teil der Arbeit beschaftigt sich mit dem aktuellen Stand der Forschung. Zum einen
werden evaluierte InterventionsmalRnahmen dargestellt, zum anderen werden an dieser Stelle
auch eigene vorangegangene Forschungsarbeiten vorgestellt, die zur Entwicklung des
HIPPOIlino-Projekts notig waren und einen wesentlichen Beitrag zur Planung und Umsetzung des

Projekts beigetragen haben (Kapitel 10 und 11).
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Nach der theoretischen Abhandlung des Themengebietes beginnt mit Entwicklung der Frage-
stellung und den Ausfiihrungen zum Ziel der Arbeit der empirische Teil (Kapitel 12). Nach der
Vorstellung des jeweiligen Forschungsdesigns sowie der Methodik sowohl von der quantitativen
Erhebung (HIPPOlino-Interventionsstudie) als auch von der qualitativen Erhebung (HIPPOlino-
Interviewstudie) folgt im Anschluss ebenfalls getrennt nach Erhebungsform eine ausfihrliche

Darstellung der Datenbasis und der Ergebnisse (Kapitel 13 und 14).

Im vierten Abschnitt der Arbeit schlieRt sich mit Kapitel 15 die Diskussion an, in dem die
Ergebnisse interpretiert und im Kontext der bisher veréffentlichten Forschungsarbeiten zu der
Thematik erortert werden. Auch erfolgt in diesem Kapitel die kritische Auseinandersetzung mit
dem eigenen Forschungsprozess. Einen Abschluss der Arbeit bildet die Schlussbetrachtung. Hier
werden die Ergebnisse reflektiert und abschliefende Schlussfolgerungen gezogen und

Empfehlungen generiert (Kapitel 16).
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2. Der Aufbau der menschlichen Haut

Um ein vertieftes Verstandnis bzw. einen Bezug zu den Themen Hautkrebs und Pravention von
Hautkrebs zu erzielen, ist es wichtig, einen Uberblick tiber die Bedeutung, den Funktionen und

den Aufbau der menschlichen Haut zu erhalten.

Die Haut (Integumentum commune) ist mit einer GesamtgréRe von ca. 1,4 — 2,0 m? und einem
Gewicht von 3 bis 4 kg (abhangig von der individuellen KoérpergroRe, bei Kindern und
Jugendlichen dementsprechend kleiner) das groRte Organ des Menschen und Gbernimmt als
Grenze zwischen Kérperinneren und der duReren Umwelt lebenswichtige Funktionen (AUMULLER
et al. 2017). So dient sie dem Korper in erster Linie als Schutzmechanismus gegen chemische,
physikalische, thermische oder bakterielle Schaden aus der Umwelt. Des Weiteren ist die Haut
entscheidend an der Regulierung des Temperatur-, Wasser- und Elektrolythaushalts beteiligt.
Durch eine Erweiterung bzw. Verengung der in der Haut liegenden Blutgefdlle, die sich
entsprechend den inneren und duBeren Warmebedingungen anpassen oder durch eine
Schweillsekretion, wird die Temperatur des Koérpers reguliert. Auf der anderen Seite wird durch
Wasserretention und Wasserabgabe der Wasserhaushalt reguliert und somit der Kérper vor
Austrocknung geschiitzt. Darlber hinaus ist die Haut ein wichtiges Sinnesorgan des Menschen.
Mit Hilfe verschiedener Sinnesrezeptoren kdnnen zum einen Temperatur-, Druck- und Schmerz-
reize empfangen werden, zum anderen finden sich in der Haut die Tastrezeptoren (DEUTSCHE
KREBSHILFE 2016a, AUMULLER et al. 2017). Auch bei der nonverbalen Kommunikation spielt die

Haut eine wichtige Rolle, z.B. beim Erréten oder Erblassen (SPORNITZ 1996, AUMULLER et al. 2017).

Beim Menschen werden zwei Hauttypen voneinander unterschieden: die behaarte Felderhaut
und die unbehaarte Leistenhaut. Die Leistenhaut ist durch charakteristische und individuelle
Furchen gepragt (z.B. individuelle Fingerabdriicke) und findet sich hauptsachlich an Handflachen
und FuBsohlen. Die Felderhaut, die charakterisiert ist durch eine rhombische Felderbildung,
bedeckt den gréRten Teil des Korpers (ca. 97% der Gesamthautflache) (AUMULLER et al. 2017).
Eingeteilt wird die Haut in drei unterschiedliche Schichten (von auBen nach innen): Oberhaut
(Epidermis), Lederhaut (Dermis oder Corium) und Unterhaut (Tela subsutanea, Hypodermis

oder auch Subcutis) (Abb. 1).
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Abb. 1: Schematischer Schnitt durch die
Leistenhaut mit Darstellung der einzelnen
Schichten [Quelle: AUMULLER et al. 2017]

Die Oberhaut bildet zusammen mit der
Lederhaut die sogenannte Cutis (lat. Haut),
deren beiden Schichten je nach Bereich und
Anforderung unterschiedlich stark mitein-
ander verbunden sind (SPORNITZ 1996). Die
Dicke der Oberhaut hdngt von der mech-
anischen Beanspruchung ab. Im Bereich der
Felderhaut ist sie meist nur 0,1 mm dick, im
Bereich der Leistenhaut bis zu 2 mm. Wie
dick die Haut genau ist, wird durch die Starke
der Hornschicht bestimmt, eine der finf
verschiedenen Schichten der Oberhaut (von

auBen nach innen) (siehe Abb. 2):

e Hornschicht (Stratum corneum)

e Glanzschicht (Stratum lucidum)

e Kornerschicht (Stratum granulosum)
o Stachelzellschicht (Stratum spinosum)

e Basalschicht (Stratum basale).

Bindegewebspapille

B 1
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Abb. 2: Schematischer Schnitt durch die Oberhaut (Epidermis) mit Darstellung der einzelnen
Schichten der Epidermis und den Melanozyten [Quelle: SPORNITZ 1996]
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Die Oberhaut besitzt (freie) Nervenendigungen, aber keine GefaRRe (AUMULLER et al. 2017). In der
unteren Schicht der Oberhaut, der Basalschicht finden sich die Pigmentzellen, die sogenannten
Melanozyten (Abb. 2). Diese Zellen sind verantwortlich fiir die Melaninsynthese, sie produzieren
und speichern in Form von Pigmentgranula das braun-schwarze Pigment Melanin. Je dunkler die
Hautfarbe eines Menschen, desto mehr Pigmentgehalt ist in der Haut vorhanden. Jedoch ist bei
allen Hauttypen die Anzahl der Melanozyten gleich. Im Gegensatz zu hellhdutigen Menschen,
bei denen die Melanozyten nur in der Basalschicht vorkommen, finden sie sich bei dunkel-
hautigen Menschen hingegen in allen Schichten der Haut (SPORNITZ 1996). Melanin dient der
Haut als natiirlicher Schutz vor UV-Strahlung, in dem die DNS? geschiitzt wird (siehe auch Kapitel
3). Gleichzeitig wird durch die Sonneneinstrahlung die Melaninbildung ihrerseits angeregt
(AUMULLER et al. 2017). So betragt der natirliche Lichtschutzfaktor der Haut eines Menschen mit
afroamerikanischer Abstammung 13,5 wohingegen die Haut eines Menschen mit kaukasischer
Abstammung lediglich einen natdrlichen Lichtschutzfaktor von 3,5 aufweist (ALTMEYER und REICH
2006). In der Oberhaut finden sich zudem die sogenannten Langerhans-Zellen. Diese den-
dritischen Zellen spielen eine wichtige Rolle bei der Immunreaktion der Haut (INTERNATIONAL
AGENCY FOR RESEARCH OF CANCER 2012, AUMULLER et al. 2017). Langerhans-Zellen kénnen fremde
Proteine (Antigene z.B. Bakterien oder Viren) erkennen und aufnehmen. Anschliefend wandern
sie in den nachstgelegenen Lymphknoten ein und prasentieren dort das Antigen, woraufhin es
zu einer Immunantwort kommt, indem vermehrt Immunzellen zur Eliminierung der fremden
Proteine gebildet werden (siehe auch Kapitel 6) (AUMULLER et al. 2017).

Zum Uberwiegenden Teil besteht die Oberhaut aus epidermalen Keratinozyten, die aus adulten,
undifferenzierten epidermalen Stammzellen in der Basalschicht hervorgehen (BLANPAIN und
FucHs 2006, ZouBouLls 2009). Durch eine stetige Neubildung von Keratinozyten werden die
dariber liegenden Zellen in Richtung Hornschicht geschoben. Auf diesen Weg differenzieren sie
sich zu den zu charakteristischen Zellen der einzelnen Schichten der Oberhaut aus. In der
Hornschicht, der duBersten Schicht der Haut verlieren die Keratinozyten ihre Zellkerne und
wandeln sich zu Korneozyten um, die schlieflich als abgestorbene Hautschuppe abgestofRen
wird. Durch diese Neubildung der Zellen wird der Hauterneuerungsprozess gesichert (ZousouLis

2009).

Direkt an die Basalschicht der Oberhaut schlieRt die Lederhaut an, die aus einer Zapfen- und

Netzschicht (Stratum papillare und Stratum reticulare) und zum gréRten Teil aus Bindegewebe

1 DNS steht fiir Desoxyribonukleinsidure (englisch: DNA fiir Deoxyribonucleic acid) und ist eine
Nukleinsaure, die sich als Polynukleotid aus einer Kette von vielen Nukleotiden zusammensetzt. Das in
den Chromosomen befindliche Biomolekiil ist bei allen Lebewesen der Trager der Erbinformation.
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besteht. Das Bindegewebe und die Kollagenfasern der Lederhaut sorgen dafiir, dass die Haut
stabil, aber auch gleichzeitig elastisch verformbar ist. Die Zapfenschicht ist Gber leistenartige
Fortsatze mit der Basalschicht der Oberhaut verbunden, den sogenannten Papillen. Durch diese
Papillen, die von Kapillaren durchzogen sind findet die Versorgung der Ober- und Lederhaut mit

Nahrstoffen aus den GefaRen der Unterhaut statt (AUMULLER et al. 2017).

Die an die Lederhaut anschlieBende Unterhaut stellt die Verbindung zwischen Haut und
oberflachlicher Koérperfaszie her, welche die Muskeln des Bewegungsapparats gegen die Unter-
haut abgrenzen und fir die Verschiebbarkeit der Haut verantwortlich ist (AUMULLER et al. 2017).
Die Unterhaut ist charakterisiert durch Bindegewebe, in dem Fettgewebe eingelagert wird. Das
Fettgewebe spielt eine wichtige Rolle bei der Regulation der Kérpertemperatur und Isolation
und dient dem Korper dariber hinaus als Notfallreserve (Fettspeicher). In der Unterhaut finden
sich zudem Nerven und groRRere BlutgefaRe, die wie bereits erwahnt der Versorgung der dariber
liegenden Hautschichten dienen. Die Dicke der Unterhaut ist von verschiedenen Faktoren, wie
Geschlecht, Alter und Koérperregion abhangig. Das Fettgewebe der Unterhaut unterscheidet sich
zwischen Baufett und Depot- oder Speicherfett. Das Speicherfett findet sich je nach Geschlecht
hauptsachlich an GesaR, Bauch, Riicken oder auch Brust. Das Baufett findet sich z.B. an den

FuRsohlen oder den Augenhdhlen (AUMULLER et al. 2017).
Zur Haut werden noch weitere verschiedene Hautanhangsgebilde, wie u.a. Nagel, Haare und

die sogenannten Hautdriisen (SchweilRdriise, Talgdrise, Duftdriise und Brustdriise) gezahlt,

deren Funktionen im Kontext dieser Arbeit nicht weiter erortert werden.
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3. Ultraviolette Strahlung und ihre Auswirkungen auf die Haut

Die Sonne ist flir das Leben auf der Erde unerlasslich, viele Prozesse sind erst durch die Sonne
moglich. Sonnenenergie ist nicht nur ein wichtiger Baustein der Photosynthese, Sonne schenkt
Licht und Warme und steigert bei den Menschen u.a. das seelische Wohnbefinden
(ARBEITSGEMEINSCHAFT DERMATOLOGISCHE PRAVENTION 0. J. a). Obwohl ein Leben ohne Sonne auf der
Erde nicht moglich ware, hat die Sonnenstrahlung neben zahlreichen positiven Eigenschaften
auch ihre Schattenseiten. Das Kapitel beschreibt zunachst den Aufbau der Sonnenstrahlung und

anschlieRend die Auswirkungen auf die Haut.

Die elektromagnetische Strahlung der Sonne gliedert sich in verschiedene Wellenlangen-
bereiche und reicht von der kurzwelligen, sehr energiereichen Gammastrahlung mit weniger als
0,1 Nanometern (nm) bis zu den langen Radiowellen mit mehreren Kilometern Lange. Ein Teil
dieser elektromagnetischen Strahlung der Sonne ist die sogenannte optische Strahlung. Zu
dieser Strahlung zahlt neben dem sichtbaren Licht (VIS fir , Visible light“), die Infrarot-Strahlung
(IR-Strahlung) und die Ultraviolette Strahlung (UV-Strahlung), die wiederum den energie-
reichsten Anteil der optischen Strahlung ausmacht und in einem Wellenldngenbereich von 100
bis 400 nm liegt (BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2017) (siehe Abb. 3). Die UV-Strahlung, die fir
das menschliche Auge nicht sichtbar ist, wird in Abhangigkeit ihrer Wellenlange in drei Gruppen

eingeteilt:

e UV-C Strahlung (Wellenldngenbereich 100 — 280 nm)
e UV-B Strahlung (Wellenldngenbereich 280 — 315 nm)

e UV-A Strahlung (Wellenlangenbereich 315 — 400 nm)

Gamma- Rontgen- Vakuum- : Radio-
Strahlung Strahlung UV Ultraviolett tbal Infrarot Wellen
(nm) 200 400
Uv-C | UV-B | UVA |
(nm) 200 290 320 400
uv-A2| At |
(nm) 320 340 400
Wellenléange in
Nanometer (nm) ;

Abb. 3: Schema elektromagnetische Strahlung [Quelle: HOLzE und HONIGSMANN 2005]
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Der Anteil der optischen Strahlung am Erdboden ist in Abhangigkeit von verschiedenen Faktoren
unterschiedlich hoch. Zum einen spielt der Sonnenstand eine wesentliche Rolle, und hierbei
insbesondere die geographische Lage und die Tages- und Jahreszeiten, dariiber hinaus der Grad
der Bewodlkung und der Gesamtozongehalt der absorbierenden Luftschicht (BUNDESAMT FUR
STRAHLENSCHUTZ 2017). Wie weit die UV-Strahlung in die Erdatmosphére vordringen kann, hangt
zudem im Wesentlichen von der Wellenlange der Strahlen ab. Langwellige Strahlung kann
leichter durch die Gase der Erdatmosphére dringen als kurzwellige Strahlung (siehe Abb. 4). Eine
Verringerung der Ozonkonzentration in der Atmosphare fiihrt ebenfalls zu einem Ansteigen der
UV-Strahlenbelastung am Erdboden, hauptsachlich der energiereichen UV-B Strahlung
(BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2017). Wie in Abbildung 4 zu erkennen ist, werden UV-C Strahlen
von der Ozonschicht in der Stratussphdre komplett zuriickgehalten, wohingegen 5% der UV-B

Strahlung und 95% der UV-A Strahlung den Erdboden erreichen (BALK 2011, GREINERT et al. 2015).

120- 400 nm

Erdober 19-21 km
flache
Haue-
obearfliche
Hornschicht
8-20 pm
Stachelzall-
schicht
R Oberhaut
50-150 pm
Basalzall-
schicht
Lederhaue
1-4 mm

Unterhaue

Abb. 4: Eindringtiefe der unterschiedlichen UV-Strahlen in die Hautschichten [Quelle: DEUTSCHE
KREBSHILFE 2016a]
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Die UV-A Strahlung ist im Tages- und Jahresverlauf relativ konstant, UV-B Strahlung dagegen
variiert wie bereits erwahnt stark in Abhangigkeit vom Sonnenstand, so ist die Strahlung im
Sommer starker als im Winter, in der Mittagszeit hoher als am Morgen oder am spéaten
Nachmittag und in Aquatorndhe stérker als in Nord- und Mitteleuropa. Auch steigt die UV-
Intensitdat mit zunehmender Hohe, z.B. in Gebirgen. Schnee und Sand reflektiert zudem bis zu
85% die Strahlung und auch 0,5 m unter der Wasseroberflache hat die UV-Strahlung noch 40%
der Intensitat wie an der Wasseroberflache (BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2017). Auch ist der
Einfluss der UV-Strahlen auf das Hautgewebe unterschiedlich: UV-B Strahlung dringt bis in die
Oberhaut vor, die langwelligere UV-A Strahlung sogar bis zur Unterhaut (Abb. 4). Allerdings muss
festgehalten werden, dass es einen deutlichen Unterschied zwischen Kinder- und Erwachsenen-
haut gibt. Ebenso wie bei Erwachsenen besteht die Haut von Kindern aus Ober- Leder- und
Unterhaut mit den zugehorigen Schichten, die ungefahr im Alter von 6 Monaten vollstandig
entwickelt sind (DEUTSCHE KREBSHILFE 2016b). Jedoch reichen bei der Kinderhaut die Papillen, die
der Versorgung der Ober- und Lederhaut dienen sehr viel weiter in die Oberhaut hinein. Dieses
hat zur Folge, dass die Stammzellen in der Basalschicht dichter unter der Hautoberflache liegen
und somit einer deutlich héheren UV-Belastung ausgesetzt werden (siehe Abb. 5). Dadurch ist
die Kinderhaut sehr viel empfindlicher gegen Schadigungen durch UV-Strahlung als die Haut

eines Erwachsenen.

Erwachsenenhaut Kinderhaut

Pigmentzelle

~— Oberhaut
(Melanozyt) J

Basalzellschicht
Oberhaut — :

epidermale epidermale Stammzelle

Stammzelle
Papille der Unterhaut

Basalzellschicht

Papille der Unterhaut /

Unterhaut —

Unterhaut
Pigmentzelle (Melanozyt)

BlutgefiBe

BlutgefaBe 1

© Abeitsgemesnichaft Dermatologiche Privention (ADP) e V.

Abb. 5: Darstellung der Unterschiede zwischen Kinderhaut und Erwachsenenhaut [Quelle:
ARBEITSGEMEINSCHAFT DERMATOLOGISCHE PRAVENTION 0. J. b]
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Aber was bewirkt die UV-Strahlung? UV-Strahlung hat mehrere akute und chronische
Auswirkungen auf die Haut (siehe Tab. 1). Die erste unmittelbare Auswirkung von UV-Strahlung
auf die Haut ist bei hellhdutigen Menschen relativ schnell zu erkennen: die Braunung der Haut,
da durch die UV-Strahlung die Bildung von Melanin in den Melanozyten angeregt wird (AUMULLER
et al. 2017). Die Braunung der Haut gilt als erster Schutzmechanismus gegen UV-Strahlung
(GILCHREST und ELLER 1999, DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a). Jedoch ist diese Schutzreaktion zeitlich
sehr begrenzt. Wird die individuelle Erythemschwelle (siehe Kapitel 5, Hauttypen nach
Fitzpatrick) Uberschritten, treten akute Hautschdaden auf. Nach einer Latenzzeit von bis zu
mehreren Stunden schwillt die Haut an und rétet sich, was als ein sogenannter ,Sonnenbrand”
bezeichnet wird. Bei weiterer UV-Belastung der Haut kommt es zu einer Odembildung, im
schwersten Verlauf sogar zum Absterben des Hautgewebes (STRAHLENSCHUTZKOMMISSION 1990,

DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a).

Tab. 1: Akute und chronische Auswirkungen der UV-Strahlung auf die Haut

Akut e Erythem, Entziindung, Sonnenbrand
e Pigmentierung (Braunung der Haut)
e Vitamin D Produktion

e Schwiachung des Immunsystems

Chronisch e Hautalterung
e Hautkrebs

Anzumerken ist, dass eine Braunung der Haut keinen Schutz vor einer Zellschadigung bietet
(GILCHREST und ELLER 1999). Die von der Haut aufgenommene UV-Strahlung hat immer einen
Einfluss auf die DNS der Hautzellen. UV-B Strahlung wird von der DNS absorbiert und fiihrt zu
einer direkten Veranderung der Erbsubstanz, was bedeutet, dass es genotoxisch auf die
Erbinformation wirkt (CADET et al. 2005, MARROT und MEUNIER 2008). Die schwachere UV-A
Strahlung hat vor allem eine indirekte Wirkung auf die DNS, in dem es lber verschiedene
Prozesse zu einer oxidativen Verdnderung der Nukleinbasen ebenfalls zu einer Schadigung der
DNS kommt (CADET et al. 2005). Somit fiihren bereits kleinste Dosen der UV-Strahlung zu den
beschriebenen DNS-Schaden, auch ohne einen vorherigen Sonnenbrand. Reparatur-
mechanismen der DNS kdnnen entstandene Schaden in einem gewissen Umfang beheben, um
eine Weitergabe zu vermeiden (PFEIFER et al. 2005, BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2017). Bei
wiederholter intensiver UV-Bestrahlung oder wiederholten Sonnenbranden kann es zu einer
Uberlastung dieses Reparaturmechanismus kommen, welches zu irreparablen Veranderungen
(Mutationen) in der Erbinformation flihrt (BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2017). Betrifft diese

DNS-Schadigung Gene von Hautzellen, die fir die Regulation des Zellzyklus verantwortlich sind,
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kann als Langzeitfolge, also als chronische Auswirkung Hautkrebs entstehen. So wurde zum
Beispiel bei dem Plattenzellkarzinom der Haut (siehe Kapitel 4) in mehr als 90% der Falle eine
Punktmutation im p53-Gen nachgewiesen, die auf eine UV-induzierte DNS-Schadigung

zuriickgefiihrt werden kann (Douki et al. 2003, ROCHETTE et al. 2009).

Eine weitere Auswirkung der UV-Strahlung ist die UV-induzierte Immunsuppression. Es ist
bekannt, dass UV-Strahlung einen starken Einfluss auf das menschliche Immunsystem hat und
auch in dhnlicher Weise wie immunsuppressive Medikamente wirken kann (SCHWARz 2003,
BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2018a) (siehe auch Kapitel 6). Die Unterdriickung des
Immunsystems erfolgt auf sehr unterschiedlichen, komplexen Wegen. So kann zum Beispiel
bereits durch eine geringe Dosis UV-Strahlung eine lokale Immunsuppression durch die
Reduktion der Anzahl der Langerhans-Zellen in der Haut hervorgerufen werden (SCHWARz 2003,
ICHIASHI et al. 2003, NORVAL und HALLIDAY 2011, INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH OF CANCER 2012)
(siehe Kapitel 2 und 6). Auch andere Antigen-prasentierende Zellen werden durch UV-Strahlung
unterdrickt (SCHWARz 2003, ICHIASHI et al. 2003, NORVAL und HALLIDAY 2011), was dazu flihrt, dass
die Antigenprasentation durch die Verringerung der Zellen stark herabgesetzt wird. Neben
dieser lokalen immunsuppressiven Wirkung konnen hohere Dosen UV-Strahlung
Immunreaktionen unterdriicken, die nicht auf UV-exponierter Haut begrenzt sind (SCHWARz
2003, IcHIASHI et al. 2003, NORVAL und HALLIDAY 2011, INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH OF CANCER
2012). Diese systemische Immunsuppression unterliegt anderen Wirkmechanismen. Zum
Beispiel ist mittlerweile belegt, dass UV-Strahlung Keratinozyten der Oberhaut anregen,
immunsuppressive Mediatoren freizusetzen, die durch Zirkulation im Kérper die Immunreaktion
herabsetzen (SCHWARz 2003, NORVAL und HALLIDAY 2011). Die genauen Wirkmechanismen sind
nicht Gegenstand dieser Arbeit und werden aus diesem Grund nicht weiter vertieft. Wichtig in
diesem Kontext ist vielmehr, dass neben der schadigenden Wirkung der UV-Strahlung auf die
Erbinformation der Hautzellen auch die UV-induzierte Immunsuppression eine Rolle bei der

Entstehung von Hautkrebs spielt (NORVAL und HALLIDAY 2011).

Die Folgen der Auswirkungen der UV-Strahlung auf die Haut und ihre Zellen kénnen unmittelbar
aber auch erst viele Jahre nach der Exposition sichtbar werden (siehe Tab. 1). Bei den Wirkungen
auf die Haut spielt es zudem keine Rolle, ob es sich um eine natirliche, also Strahlung der Sonne
oder um eine kiinstliche Strahlung, wie zum Beispiel durch Solarien handelt. Als eine eher
kosmetische Langzeitfolge ist die vorzeitige Hautalterung durch UV-A Strahlung anzusehen
(TYRRELL und KEYSE 1990, AMARO-ORTIZ et al. 2014). Wie ausfihrlich beschrieben, kann die
wiederholte Schadigung des Erbguts in den Hautzellen durch UV-Strahlung zu Hautkrebs fiihren,

wobei auch die UV-induzierte Immunsuppression eine wichtige Rolle spielt. Bereits vor Jahren
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hat die Internationale Agentur fir Krebsforschung sowohl die natirliche als auch die kiinstliche
UV-Strahlung in die hochste Krebsrisikostufe als Karzinogen fiir Menschen (Klasse 1) einge-

ordnet (COGLIANO et al. 2011).

Neben diesen negativen Wirkungen hat die im Sonnenlicht enthaltene UV-Strahlung auch
vielfaltige positive Einflisse auf die menschliche Gesundheit. So wird ein Zusammenhang
zwischen UV-B Strahlung und verschiedenen Erkrankungen vermutet (NORVAL und HALLIDAY
2011). Das Erkrankungsrisiko und die Sterblichkeit an Autoimmunerkrankungen, wie zum
Beispiel Asthma und Multiple Sklerose oder auch von verschiedenen Krebserkrankungen, wie
Brust- und Blasenkrebs soll durch UV-B Strahlung gesenkt werden kbnnen (HoLick 2004, GRANT
2012). Es wird ein Zusammenhang zwischen dem erhdhten Risiko und einem Vitamin-D; Mangel
gesehen (JUZENIENE und MOAN 2012). Vitamin-Ds wird durch die Vitamin-D-Photosynthese unter
Einfluss von UV-B Strahlung vom Korper gebildet. Vitamin D reguliert den Calcium Spiegel im
Blut und ist fir die Knochenstarkung und Muskelfunktion wichtig (JUZENIENE and MOAN 2012,
NowsoN et al. 2012, D‘ORAzIO et al. 2013). Hierbei ist aber zu bedenken, dass die Vitamin-D-
Photosynthese nicht ohne eine gleichzeitige Schadigung der DNS stattfinden kann. Es gilt als
anerkannt, dass die negativen Folgen einer UV-B Strahlenbelastung hoher eingestuft werden
missen, als ein Vitamin-D-Mangel, zudem Vitamin-D; auch substituiert werden kann (GILCHREST

2007).

Im nachfolgenden Kapitel werden nun die haufigsten Hautkrebsarten und die Epidemiologie der

Hautkrebserkrankung naher betrachtet
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4. Die hdufigsten Hautkrebsformen

Hautkrebs zahlt weltweit zu der haufigsten Krebserkrankung in der hellhdutigen Bevolkerung.
Trotzdem wird das Risiko an einem Hautkrebs zu erkranken in der Bevolkerung oft stark
unterschatzt. Die Gefahr, die von einer kleinen Hautverdnderung bzw. Lasion ausgehen kann,
wird nicht wahrgenommen (BACHARACH-BUHLES 2006). In den letzten Jahrzehnten sind steigende
Inzidenzen von malignen (bésartigen) Hauttumoren zu beobachten (STOCKFLETH 2008, DEUTSCHE
KREBSHILFE 2016a). Zu den haufigsten Hautkrebsformen zahlen das Basalzellkarzinom, das
Plattenepithelkarzinom sowie das maligne Melanom, deren Pathogenese und Haufigkeiten

nachfolgend vorgestellt werden.

4.1 Nicht-melanozytare Hautkrebsformen

Zu den Nicht-melanozytaren Hautkrebsformen (,non-melanona skin cancer” = NMSC), die auch
»Weiller Hautkrebs” genannt werden, zdhlen unter anderem das Basalzellkarzinom, das Platten-
epithelkarzinom sowie das Merkelzellkarzinom, das Kaposi-Sarkom und kutane Lymphome. Aus
epidemiologischer Sicht haben jedoch nur das Basalzell- und das Plattenepithelkarzinom eine
Bedeutung, die drei anderen Hautkrebsformen kénnen aufgrund ihrer Seltenheit (ca. 1% der
NMSC) im Kontext dieser Arbeit vernachldssigt werden (ROBERT KOCH-INSTITUT 2004). Im
Folgenden werden daher das Basalzell- und das Plattenepithelkarzinom, die beiden haufigsten

Hautkrebsformen, ndher beschrieben:

Basalzellkarzinom

Das Basalzellkarzinom (,,basal cell carcinoma“” kurz BCC) ist der haufigste bdsartige Hauttumor
beim Menschen. 80% der NMSC sind Basalzellkarzinome (EISEMANN et al. 2014). Beim BCC
handelt es sich um maligne epitheliale Hauttumore, ausgehend von den Basalzellen der
Basalschicht der Oberhaut (Epidermis). Das BCC ist gekennzeichnet durch ein lokal invasives,
destruierendes Wachstum (STOCKFLETH 2008). Durch sein eher langsames Wachstum bildet das
BCC in der Regel keine Metastasen, es kann jedoch ins umliegende Gewebe hineinwachsen und
auch Knochen und Knorpel infiltrieren (MoOHR 2017a). Das BCC kann am gesamten Korper
entstehen. Jedoch finden sich 70-80% der BCC am Kopf- und Halsbereich, und hier vorwiegend
an den sogenannten ,Sonnenterrassen”, die Regionen, die sehr haufig UV-Strahlung ausgesetzt
waren (Nasenriicken, Lippe, Ohren, Stirn, Glatze, Nacken oder im Schulterbereich) (DEUTSCHE
Krebshilfe 2016a). Das Erscheinungsbild des Tumors variiert stark und ist nicht immer leicht zu
erkennen. Oftmals ist beim BCC zu Beginn lediglich ein kleiner porzellanartiger Knoten sichtbar,

der von kleinen BlutgefdaRen durchzogen wird. Spater sinkt die Oberflache ein und es entsteht
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eine Mulde mit charakteristischem wallartigem Rand. Bereits fortgeschrittene BCC kénnen auch
tiefreichende, nur schlecht heilende Wunden ausbilden (DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a, ALTMEYER

und REICH 2006).

Die Heilungswahrscheinlichkeit des BCC liegt zurzeit bei bis zu 95%, wenn der Tumor moglichst
im Friithstadium erkannt wird. Bei mehr als 40% der Betroffenen treten innerhalb der ersten drei
Jahre nach einer Erstdiagnose weitere BCC auf (DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a). Somit stellt das BCC

selbst einen signifikanten Risikofaktor fir die Entstehung weiterer BCC dar (STOCKFLETH 2008).

Plattenepithelkarzinom

Das Plattenepithelkarzinom (,,squamous cell carninoma“ kurz SCC) ist der zweithaufigste Tumor
unter den Hautkrebsformen. 19% der NMSC sind Plattenepithelkarzinome (ROBERT KOCH-INSTITUT
2004, EISEMANN et al. 2014). Ebenso wie beim BCC handelt es sich beim SCC um maligne
epitheliale Hauttumore. Das SCC entsteht in der Regel aus einer Vorstufe (Priakanzerose), der
aktinischen Keratose, die oftmals als intraepithiales Carcinoma in situ (begrenzt wachsender
nicht bosartiger Tumor in der Oberhaut) beginnt. Nach unterschiedlich langer Proliferation geht
das Carcinoma in situ in ein invasiv, destruierendes Tumorwachstum Gber, ein SCC entsteht
(STOCKFLETH 2008). Anders als das BCC kann das SCC ab einer gewissen GroRe metastasieren
(DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a). Aktinische Keratosen sind ebenfalls (iberwiegend an Hautarealen
zu finden, die haufig UV-Strahlung ausgesetzt waren, also ahnlich wie beim BCC den
sogenannten Sonnenterrassen, wie Stirn, Nasenriicken, Lippen, Handriicken, Nacken, Ohren
oder Glatze. Eine aktinische Keratose ist gekennzeichnet durch eine festhaftende Hornkruste,
die kaum losbar ist (STOCKFLETH 2008, MOHR 2017b) Geht die aktinische Keratose in ein invasives
Wachstum Uber findet sich eine Verdickung der Wunde und ebenso ein Einwachsen in
umliegendes Hautgewebe mit entziindlichen Radndern und einer zentralen Ulzeration

(STOCKFLETH 2008).

Die Heilungswahrscheinlichkeit bei Vorliegen eines SCC liegt zurzeit bei nahezu 100% bei einer
TumorgroRe <1 cm, da bei dieser GrofRe nicht von einer Metastasierung ausgegangen wird
(DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a, MOHR 2017b). Die Heilungsmaoglichkeiten bei einem SCC in einem
sehr fortgeschrittenen Stadium mit Metastasen in Lymphknoten und/oder Organen sind selbst
mit systemischer Chemotherapie nur gering, auch aufgrund des Auftretens von Zweittumoren

innerhalb weniger Jahre (DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a, MOHR 2017b).
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Uber die Epidemiologie des NMSC ist weit weniger bekannt als iiber die des malignen Melanoms.
Aufgrund der eher geringen Sterblichkeit und einer oft friihzeitigen Exzision der NMSC werden
die Erkrankungen nicht in allen deutschen Krebsregistern vollstdndig erfasst. Daher wird eher
von einer geringen Vollstandigkeit der Meldungen ausgegangen, die die Datenlage einschrankt
(ROBERT KOCH-INSTITUT 2016). Wie bereits erwahnt ist das BCC der haufigste Tumor unter den
Hauttumoren, gefolgt vom SCC. Laut Robert Koch-Institut (RKI) (2017) erkrankten in Deutschland
2014 insgesamt rund 170.000 Menschen an einem BCC, in etwa gleichverteilt auf Frauen und
Manner. Da der Tumor durch ein sehr langsames Wachstum charakterisiert ist, liegt das mittlere
Erkrankungsalter bei 60 Jahren. An einem SCC erkrankten im Jahr 2014 ungefdahr 50.000
Personen, wobei die Diagnose haufiger bei Mannern als bei Frauen gestellt wurde (ROBERT KOCH-
INSTITUT 2017, MOHR 2017b). Im engen Zusammenhang mit dem Hauptrisikofaktor, der
kumulativen UV-Belastung (siehe Kapitel 5) steigt das Erkrankungsrisiko dhnlich wie beim BCC
mit zunehmendem Lebensalter. Das mittlere Erkrankungsrisiko beim SCC liegt bei ungefahr 80

Jahren.

In den vergangenen vier Jahrzehnten wurde deutlich, dass auch die Inzidenzen der NMSC stark
gestiegen sind. So gab es laut dem Krebsregister des Landes Schleswig-Holstein einen jahrlichen
Zuwachs der Inzidenzen von 4,4% bei Frauen und 5,0% bei Mannern in den Jahren 1999 bis 2012.
Das Krebsregister des Saarlandes verzeichnete bei den NMSC in den Zeitraumen 1970-72 und
2010-12 sogar einen Zuwachs von 7,4 — 7,7% (LEITER et al. 2017). Dieser Anstieg ist zunachst auf
das 2008 eingefiihrte Hautkrebsscreenings (HKS) fiir alle gesetzlich Krankenversicherten ab 35
Jahren und darilber hinaus auf eine stetige Verbesserung beziiglich der Registrierung der NMSC
zuriickzufihren. Allerdings wird aufgrund der demographischen Entwicklung und der
steigenden UV-Belastung von einer Verdoppelung der Inzidenzrate innerhalb der kommenden
15 Jahre ausgegangen. Nach neuesten Zahlen des RKI (2019) erkrankten im Jahr 2016 bereits
rund 230.000 Menschen an einem NMSC und laut Prognose wird es im Jahr 2020 schon ca.
265.000 Neuerkrankungen geben (siehe Abb. 6). STOCKFLETH konstatierte in diesem Zusammen-
hang bereits 2008, dass zuklinftig jeder zweite Deutsche in seinem Leben an einer aktinischen

Keratose und jeder dritte Deutsche an einem Basalzellkarzinom erkranken wird.

Die Mortalitatsraten sind dagegen in den letzten Jahrzehnten konstant geblieben (LEITER et al.
2017). In der Todesursachenstatistik werden die NMSC nicht differenziert betrachtet, daher
kénnen nur Gesamtangaben gemacht werden. 2014 sind in Deutschland rund 800 Personen an

einem NMSC gestorben (ROBERT KOCH-INSTITUT 2017) und 2016 rund 900 Personen (ROBERT KOCH-

23



4. Die haufigsten Hautkrebsformen

INSTITUT 2019), wobei die meisten Todesfalle aufgrund des Krankheitsverlaufes auf das Platten-
epithelkarzinom zurtickzufiihren sein miussten. Auffallig ist, dass durch ein veradndertes
Freizeitverhalten auch zunehmend jiingere Menschen (< 40 Jahre) in Europa an einem NMSC

erkranken (DEADY et al. 2014).
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Abb. 6: Altersstandardisierte Erkrankungs- und Sterberate NMSC, nach Geschlecht, in Deutschland
1999 - 2016/2017 mit Prognose der Inzidenz bis 2020 (je 100.000 alter Europastandard) [Quelle
ROBERT KOCH-INSTITUT 2019]

4.2 Malignes Melanom

Das maligne Melanom (,,cutaneous malignant melanoma“ kurz CMM), das in der Allgemein-
bevolkerung auch als ,Schwarzer Hautkrebs” bekannt ist, ist ein bdsartiger Hauttumor, der von
den melaninproduzierenden Melanozyten in der Oberhaut (Epidermis) ausgeht. In 30% der Félle
entsteht ein CMM aus einem bereits vorhandenen Pigmentmal der Haut (melanozytérer
Naevus). Sehr viel haufiger entsteht es aber auch an bisher vollkommen unversehrter Haut
(ALTMEYER und REICH 2006). CMM kénnen zudem an allen Hautstellen entstehen, auch Haut-
stellen, die bislang keiner besonders hohen UV-Lichtexposition ausgesetzt waren, wie z.B. im
Genitalbereich, an der Mundschleimhaut oder an den FuBsohlen (DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a).
Das Aussehen eines CMM ist sehr unterschiedlich. Bei der Beurteilung eines Pigmentmales hilft
die sogenannte ABCDE-Regel (siehe auch Kapitel 7.2, Tab. 6). Je mehr Kriterien der Regel

zutreffen, desto wahrscheinlicher handelt es sich um ein CMM.

Die Pathogenese des CMM wird bestimmt durch ein Zusammenspiel verschiedener Faktoren.
Zum einen spielen genetische Pradispositionen (in Form von Genmutationen) eine grolRe Rolle,

zum anderen der genetische Phanotyp (siehe Kapitel 5) sowie verschiedene externe Faktoren
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(UV-Lichtexposition) (KEILHOLZ et al. 2014, SCHOFFEL et al. 2016). Klinisch gesehen handelt es sich
bei dem CMM um einen sehr heterogenen Tumor mit verschiedenen Subtypen (ALTMEYER und
REICH 2006, STOCKFLETH 2008, KEILHOLZ et al. 2014, SCHOFFEL et al. 2016). Generell zéhlt das CMM
zu den bosartigsten Tumoren der Haut, der relativ friih metastasiert (SCHOFFER et al. 2015). Umso
wichtiger ist eine friihe Diagnose, denn je friiher das CMM diagnostiziert wird, desto hoher sind
die Heilungschancen. Im Frihstadium ist eine Heilung zu 100% moglich, im fortgeschrittenen
Verlauf sinken die Heilungsmoglichkeiten jedoch stark ab (SCHOFFER et al. 2015, DEUTSCHE

KREBSHILFE 2016a).

Die Haufigkeit des CMM nimmt seit einigen Jahren weltweit stetig zu (SCHOFFER et al. 2015,
Deutsche Krebshilfe 2016a, Schoéffel et al. 2016, Wild et al. 2016) (siehe Abb. 6). Laut RKI (2019)
lag der Anteil maligner Melanome bei allen Krebsneuerkrankungen (ohne die nicht-
melanozytaren Hautkrebsformen) in Deutschland 2016 bei Frauen bei 4,8% und bei Mannern
bei 4,7%. Werden die (rohen) Inzidenzraten betrachtet, wird sichtbar, dass sich die Inzidenz seit
1970 mehr als verfiinffacht hat, bei geringem Anstieg der Mortalitdt bei Mannern (ROBERT KOCH-
INSTITUT 2019) (siehe Abb. 7). 1970 lag die rohe Inzidenzrate bei 3 Fallen pro 100.000 Einwohner,
im Jahr 2010 betrug sie bereits mehr als 20 Falle pro 100.000 Einwohner (Garbe 2015, ROBERT

KocH-INSTITUT 2019).

30
27
24
21 Erkrankungsrate:
13 = Frauen =—— Manner
15 Sterberate:
12 === Frauen --- Manner
9 Prognose Erkrankungsrate:
6 Frauen Manner
3 e
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Abb. 7: Altersstandardisierte Erkrankungs- und Sterberate malignes Melanom, nach Geschlecht, in
Deutschland 1999 — 2016/2017 mit Prognose der Inzidenz bis 2020 (je 100.000 alter Europastandard)
[Quelle ROBERT KOCH-INSTITUT 2019]
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Auch beim CMM ist die in Deutschland seit Juli 2008 geschaffene Maoglichkeit eines
Hautkrebsscreenings sicherlich dafiir mitverantwortlich, dass die altersstandardisierten
Erkrankungsraten zunachst sprunghaft gestiegen sind (BLum et al. 2015, ROBERT KOCH-INSTITUT
2019). Trotzdem stieg die Inzidenz in den vergangenen Jahren weiter stetig an. Im Jahr 2016
erkrankten rund 23.240 Personen in Deutschland an einem CMM, etwa gleichverteilt auf Frauen
und Méannern (ROBERT KOCH-INSTITUT 2019). Das CMM war im gleichen Jahr bei Mannern fiir etwa
2,7% und bei Frauen fiir etwa 1,5% aller Krebstodesfélle insgesamt verantwortlich (ROBERT KOCH-
INSTITUT 2019). Wobei 90% der Mortalitat bei Hauttumoren auf das CMM zuriickzufiihren sind
(LEITER et al. 2014, WILD et al. 2016). Die 5-Jahres-Uberlebensrate ist bei Frauen mit 93% etwas
hoher als bei Madnnern mit 91%. Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei Frauen bei 60 Jahren

und bei Mannern bei 68 Jahren (ROBERT KOCH-INSTITUT 2019).

Das CMM trifft aber zunehmend jiingere Menschen. Bei jungen Erwachsenen zwischen 20 und
29 Jahren ist das CMM bei Frauen die haufigste Tumorart, bei Mannern die zweithaufigste
(DEUTSCHE KREBSHILFE 2016a). Das ROBERT KOCH-INSTITUT (2019) geht fir das Jahr 2020 bereits

insgesamt von Uber 25.000 Neuerkrankungen aus.
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5. Risikofaktoren fiir die Entstehung von Hautkrebs

Zu den Risikofaktoren fiir die Entstehung von Hauttumoren zdhlen sowohl verschiedene

endogene als auch eine Vielzahl von exogenen &tiologischen Faktoren (siehe Tab. 2).

Tab. 2: Atiologische endo- und exogene Faktoren zur Entstehung der drei wesentlichen
Hautkrebsformen - Malignes Melanom (CMM), Basalzell (BCC)- und Plattenepithelkarzinom (SCC)

Endogene Risikofaktoren

Pigmentmale (angeboren + erworben)
Genetische Pradisposition

Hauttyp | + 11

Lebensalter

Maénnliches Geschlecht

Exogene Risikofaktoren

UV-Licht Exposition
» UV-Belastung in der Kindheit und Jugend
» Sonnenbrdnde
> Intermittierende UV-Exposition
» Kumulative UV-Exposition

lonisierende Strahlung
Immunschwache (OTX, HIV)

Toxische/chemische Substanzen
Entziindliche Hautschddigungen
Aktinische Keratosen

Onkogene Viren

Hautkrebsformen
cMM BCC
+++
++ ++
+++ +++
++
++
+++ +++
+++
+++
+++
+++
+
+++ +++
+

ScC

+++

++

+++

+++
+++
+++
++
++
+++

++

Starke Zusammenhang: +++ sehr stark, ++ stark, + bekannt

Zu den wichtigsten endogenen Risikofaktoren fiir das CMM zahlen sowohl die Anzahl der (seit

der Geburt) vorhandenen Naevi (Pigmentmale) als auch die Tendenz neue Naevi zu entwickeln.

Personen mit einem dysplastischen Naevussyndrom (genetisch bedingt vermehrtes Auftreten

von Navi mit atypischem Erscheinungsbild) haben ein bis zu 140-fach erhohtes Risiko an einem

CMM zu erkranken (HoLLy et al. 1987, STOCKFLETH 2008). Ein weiterer endogener Risikofaktor fur

das CMM ist eine genetische Pradisposition. Personen mit einem erkrankten Familienmitglied

1. Grades haben ein 8 bis 12-fach erhohtes Risiko (GREENE et al. 1985, STOCKFLETH 2008, SCHOFFER

2015). Auch das Risiko an einem BCC zu erkranken steigt, wenn Familienangehorige 1. Grades

betroffen sind bzw. waren (BERLIN et al. 2015). Ebenfalls zu den endogenen Risikofaktoren wird

der individuelle Hauttyp gezahlt, der systematisch in 5 Stufen nach dem Hauttypmodell nach
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FITzPATRICK (1988) eingeteilt werden kann (siehe Tab. 3). Menschen mit heller Haut, blonden
Haaren und blauen Augen, die schnell einen Sonnenbrand bekommen und nur selten braun
werden (Hauttyp I-1l), haben generell ein erhéhtes Risiko an einem Hauttumor zu erkranken

(STOCKFLETH 2008).

Tab. 3: Hauttypen nach Fitzpatrick [modifiziert nach GREINERT et al. 2015]

Hauttyp Phanotyp UV-Empfindlichkeit Eigenschutzzeit Hautkrebsrisiko

sehr helle Haut, helle .. .
brdunt fast nie und

| Augen, rotes"bls blondes bekommt sehr schnell <10 Minuten S?hr hohes
Haar; sehr haufig . Risiko
einen Sonnenbrand
Sommersprossen
helle Haut, blaue, graue,
griine oder braune braunt kaum bis maRig 10— 20
Il Augen, blonde bis braune und bekommt oft einen . Hohes Risiko
- Minuten
Haare; haufig Sonnenbrand
Sommersprossen
helle bis hellbraune Haut,
graue oder braune Augen Haut braunt gut und 20 - 30
1 und dunkelblonde bis bekommt gelegentlich . Hohes Risiko
. Minuten
braune Haare; selten einen Sonnenbrand
Sommersprossen

hellbraune, olivfarbene

. braunt schnell und
Haut, braune bis

v bekommt nur selten > 30 Minuten Geringes Risiko
dunkelbraune Augen und .
einen Sonnenbrand
dunkelbraunes Haar
dunkelbraune Haut, -
natirlich dunkle Haut, .
dunkelbraune Augen und .. . Sehr geringes
Vv . bekommt nie einen > 60 Minuten ok
dunkelbraunes bis Risiko
Sonnenbrand
schwarzes Haar
dunkelbraune bis Lo
natlirlich dunkle Haut, .
schwarze Haut, L . Sehr geringes
VI bekommt nie einen > 90 Minuten ..
dunkelbraune Augen und Risiko*
Sonnenbrand

schwarze Haare

*tritt Hautkrebs auf, wird dieser jedoch oftmals erst in einem fortgeschrittenen Stadium entdeckt

Als wichtigster exogener Risikofaktor fiir die Entstehung eines Hautkrebses gilt UV-Strahlung.
Die Auswirkungen dieser Strahlung auf die Haut wurden bereits zu Beginn dieser Arbeit
ausfihrlich dargelegt. Wichtig im Kontext dieses Risikofaktors ist die Unterscheidung zwischen
der intermittierenden und der kumulativen UV-Lichtexposition. Die kumulative Sonnen-
belastung ist charakterisiert durch eine regelmaRige UV-Lichtexposition, wie sie typischerweise
bei Menschen vorkommt, die berufsbedingt viel im Freien tatig sind. Hierzu zahlen nicht nur
Berufe in der Landwirtschaft oder im Handwerk, sondern auch vielmehr Erzieherinnen und
Erzieher, Post- und Paketzustellerinnen und Zusteller sowie u.a. Mitarbeiterinnen und

Mitarbeiter in der Gastronomie. Die kumulative Sonnenexposition stellt ein hohes Risiko fiir die
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Erkrankung an einem NMSC dar. SCHNEIDER et al. (2018) zeigen, dass AuBenmitarbeiterinnen und

Mitarbeiter durchschnittlich 24 Stunden pro Woche UV-Strahlung ausgesetzt sind.

Die intermittierende UV-Lichtexposition dagegen, ist eine sehr hohe Sonnenbestrahlung, die
durch beispielsweise die Benutzung von Solarien oder einem intensiven Sonnenaufenthalt in
sudlichen Breiten, typischerweise durch jahrliche Sommerurlaube, auftritt (STOCKFLETH 2008,
ROBERT KOCH-INSTITUT 2017). Die intermittierende UV-Lichtexposition und die damit haufig
verbundenen Sonnenbrande sind vor allem fiir die Entstehung eines CMM von Bedeutung
(ROBERT KOCH-INSTITUT 2016). Kontrovers in diesem Zusammenhang wird diskutiert, welche Rolle
das Lebensalter wahrend eines Sonnenbrandes und auch die Anzahl der Verbrennungen spielt.
Auf der einen Seite deuten Studien daraufhin, dass bereits wenige Sonnenbrande in der Kindheit
das Risiko im spateren Lebenslauf an einem CMM oder NMCS zu erkranken signifikant erhéhen
(u.a. GALLAGHER et al. 1995a, GALLAGHER et al. 1995b, ELWOOD et al. 1990). Auf der anderen Seite
zeigen Studien, dass es kein kritisches Lebensalter gibt, sondern dass vielmehr Sonnenbrande in
der Kindheit als auch im Erwachsenenalter das Risiko an einem CMM zu erkranken deutlich
erhohen (z.B. PFAHLBERG et al. 2000). Insgesamt muss also festgehalten werden, dass die haufig
mit dieser intermittierenden UV-Belastung verbundenen schweren Sonnenbrande eine wichtige

Rolle bei der Entstehung einer Hautkrebserkrankung spielen.

Im Kontext dieser Arbeit spielt allerdings ein weiterer exogener Risikofaktor eine grofRe Rolle bei
der Entstehung von Hauttumoren: die Immunsuppression. Fiir Personen nach einer Organtrans-
plantation zeigt sich ein deutlich erhohtes Risiko an einem Hauttumor zu erkranken, dies gilt
sowohl fiir CMM als auch fiir NMSC (STOCKFLETH 2008). Die Auswirkungen der Immunsuppression

auf das Hautorgan werden daher im nachfolgenden Kapitel ausfihrlich dargestellt.
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6. Organtransplantation und Immunsuppression

6.1 Organtransplantationen bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland

Organtransplantationen sind in der heutigen modernen Medizin das Verfahren der Wahl bei der
Versorgung von Patientinnen und Patienten im Endstadium einer Nieren-, Herz-, Leber-, Lungen-
oder auch Pankreasinsuffizienz. Die allogene Transplantation, die Ubertragung von Gewebe,
Zellen oder Organen zwischen Personen mit verschiedener genetischer Disposition (Familien-
mitglieder, zweieiige Zwillinge oder Fremde) ist die am haufigsten durchgefiihrte Transplan-

tationsform (KRUKEMEYER und LIASON 2006).

Von den in Deutschland 2019 durchgefiihrten Organtransplantationen (N = 3.767) wurden
insgesamt 174 postmortale Transplantationen bei Kindern, Jugendlichen und jungen

Erwachsenen zwischen 5 und 22 Jahren durchgefiihrt (siehe Tab. 4).

Tab. 4: Organtransplantationen (nach postmortaler Organspende) bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in Deutschland 2019 [Quelle: DEUTSCHE STIFTUNG ORGANTRANSPLANTATION 2020b]

Organ'/ . 5-11 Jahre 12-22 Jahre
Organkombination

Herz 10 26 36

Leber 16 32 48

Lunge 1 12 13

Niere 26 49 75
Niere-Pankreas - 1 1
Niere-Leber 1 - 1

Zum Zeitpunkt der Durchfiihrung der HIPPOlino-Studie 2015 erhielten in Deutschland insgesamt
2.973 Menschen eine Organspende, darunter 212 Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 5
und 21 Jahren. Bei den Kindern und Jugendlichen wurden folgende Organe am haufigsten
transplantiert: Niere (N = 114), Leber (N = 48), Herz (N = 40) und Lunge (N =1 0) (schrift.
Mitteilung EUROTRANSPLANT 2016). Ende des Jahres 2015 standen allein in Deutschland 10.238

Patientinnen und Patienten auf der Warteliste fiir eine Organspende.

6.2 Notwendigkeit der immunsuppressiven Therapie nach einer Transplantation

Als Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Organtransplantation gilt zum einen die Blutgruppen-
Ubereinstimmung sowie die Gewebevertraglichkeit (Histokompatibilitat) von Spender und
Empfanger (KRUKEMEYER und LIASON 2006). Ein intakt arbeitendes Immunsystem des Empfangers

wirde immer dazu fihren, dass ein transplantiertes Spenderorgan nach kirzester Zeit vom
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(Empfanger-) Korper als fremdes Gewebe erkannt und in unmittelbarer Folge vom Korper
abgestofRen wird. Hierbei spielt hauptsachlich die spezifische, adaptive Immunantwort des
Spenders eine wesentliche Rolle. Durch eine Vielzahl verschiedener Mechanismen ist der
menschliche Kérper in der Lage Viren, Bakterien oder auch ein allogenes Transplantat, also
fremdes Gewebe erfolgreich abzuwehren. Dies geschieht bei Einflissen aus der Umwelt zum
einen durch die Haut und Schleimhaute, die als erste Schutzbarrieren dienen, aber u.a. auch
durch Korpersekrete, wie Urin, Tranenfllssigkeit oder Speichel, die bakterizide Bestandteile, wie
z.B. Enzyme enthalten. Darlber hinaus steht dem Korper ein weiteres gut wirksames
Abwehrsystem zur Verfligung, das menschliche Immunsystem. Die wichtigsten Zellen des
Immunsystems sind die Leukozyten. Die Stammzellen der Leukozyten werden im Knochenmark
gebildet (Leukozytopoese) und je nach spaterer Funktion in verschiedenen Organen des
lymphatischen Gewebes (Lymphknoten, Milz, Thymus und Mandeln) weiter ausdifferenziert.
Diese ausdifferenzierten Zellen, zu denen u.a. Granulozyten, Lymphozyten und Monozyten
zdhlen, werden ins Blut oder Gewebe abgegeben (ROITT 1993, HELMHOLZZENTRUM MUNCHEN 2017).
Hier haben sie unterschiedliche Aufgaben. Bei Erkennung von fremden Strukturen, wie z.B. ein
transplantiertes Spenderorgan spielen die Lymphozyten eine entscheidende Rolle. T-Lympho-
zyten erkennen bestimmte Antigene, d.h. genetisch festgelegte Strukturen der Zelloberflache
von Korperzellen, die sogenannten Histokompatibilitdtsantigene (oder auch HLA, Humanes
Leukozytenantigen) und I6sen eine Immunantwort aus. Als Folge werden u.a. weitere T-Lympho-
zyten und auch Natirliche Killerzellen gebildet, die ins Gewebe des transplantierten Organs
einwandern und dort Entziindungsreaktionen auslosen. Des Weiteren werden durch
Botenstoffe B-Lymphozyten aktiviert, die Antikérper bilden, die ebenfalls gezielt gegen das neue
Organ gerichtet sind. Unbehandelt wiirde diese Immunabwehr also immer zu einer irreparablen
Schadigung des transplantierten Organs fiihren. Um diese Abwehrreaktion des Korpers zu
verhindern, ist es notwendig die kdrpereigene Immunantwort gezielt einzuschrdanken. Um diese
Immunantwort moglichst gering zu halten und die Gefahr von AbstoBungsreaktionen zu
minimieren, wird vor jeder Organtransplantation die Blutgruppen- und Gewebeliber-
einstimmung (HL-Antigene) von Spender und Empfanger gepruft. Vollkommen identische HLA-
Merkmale kommen jedoch nur bei eineiigen Zwillingen vor. Aus diesem Grund ist es zusatzlich
notig, die korpereigene Immunabwehr des Empfangers zu unterdriicken. Heutzutage stehen den
behandelnden Medizinern eine Reihe von verschiedenen Arten von Immunsuppressiva zur
Verfiigung, um die Immunzellen in ihrer Funktion erfolgreich einzuddmmen und so die
AbstoRung des neuen Organs zu verhindern. Bereits 1962 wurde bei der ersten erfolgreichen
Transplantation einer Niere durch die Spende eines Verstorbenen Azathioprin als erstes

Immunsuppressivum zur Unterdriickung der Leukozytopoese im Knochenmark eingesetzt
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(STARzZL et al 1964, RENDERS und KUNZENDORF 2007). Ungefdhr 20 Jahre spater konnte 1983 durch
die Einfiithrung des Immunsuppresivums Ciclosporin die Uberlebungsrate im ersten Jahr nach
der Transplantation von 40% auf 80% deutlich gesteigert werden (RENDERS und KUNZENDORF
2007). Neben diesen Calcineurinhemmern (Ciclosporin) und DNA-Synthese-Hemmern
(Azathioprin) werden noch weitere Arten von Immunsuppressiva eingesetzt, um eine

AbstoRungsreaktion zu verhindern.

Die aufgrund der in der Regel lebenslang erforderlichen, haufig aus verschiedenen Wirkstoffen
zusammengesetzten Langzeitimmunsuppression nach einer Organtransplantation fihrt sehr
haufig zu einer Vielzahl von unerwiinschten Nebenwirkungen. Dies kdnnen u.a. Erhéhungen des
Blutdrucks und der Blutfettwerte sein, die wiederum langfristig zu Herz-Kreislauf-Erkrankungen
flihren kénnen, aber auch Nierenschadigungen oder Osteoporose kénnen als Folge der Therapie
auftreten. Darlber hinaus stellen Patientinnen und Patienten nach einer Organtransplantation
eine Hochrisikogruppe fir die Entstehung von Hautverdnderungen und Hauttumoren dar. Die
Auswirkungen der Immunsuppressiva auf die Haut soll nun im folgenden Abschnitt naher

beschrieben werden.

6.3 Auswirkungen einer immunsuppressiven Therapie auf die Haut
Die Entstehung von Hautveranderungen nach einer Organtransplantation lasst sich in vier

Zeitfenster unterteilen:

e Bis 1 Monat nach einer Organtransplantation: In dieser Phase herrschen perioperative
(z.B. postoperative Wundheilungsstérungen) oder auch nosokomiale Infektionen vor. Diese
sogenannten , Krankenhausinfektionen” treten gerade bei immunsupprimierten Patient-

innen und Patienten haufiger auf als bei immunkompetenten Patientinnen und Patienten.

e 2-6 Monate nach einer Organtransplantation: Opportunistische Hautinfektionen treten in

den Vordergrund.

e 6-12 Monate nach Organtransplantation: Virale aber auch mykologische Hautinfektionen
nehmen infolge der bestehenden Immunsuppression zu und werden auch in den folgenden
Jahren gehauft beobachtet. Diese kénnen gerade fir Kinder und Jugendliche mit einem
hohen Leidensdruck verbunden sein. In einer Studie von MATIN et al. (2008) entwickelte fast
ein Viertel (24%) der im Kindesalter transplantierten Personen Viruswarzen (Verrucae
vulgares), hauptsachlich an Handen und FURen. Bei bis zu 21% der untersuchten Falle
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bildete sich eine Pilzinfektion der Haut (Pityriasis versicolor) aus. Auch Entziindungen der
Haarfollikel (Follikulitiden) wurden vermehrt beobachtet (MATIN et al. 2008). In diesem
Zeitfenster kdnnen sich auch kutane, in der Regel reversible Nebenwirkungen verschie-
dener Immunsuppressiva manifestieren. In einer Umfrage mit knapp 220 Kindern und
Jugendlichen nach einer Organtransplantation entwickelten rund 70% der Befragten ein auf
Immunsuppressiva zuriickzufihrendes vermehrtes Haarwachstum der Koérperbehaarung
(Hypertrichose). Unter Steroidakne bzw. einer Zahnfleischwucherung (Gingivahyperplasie)
litten 40% bzw. knapp 30% der Befragten. Eine ausgepragte Trockenheit der Haut (Xerosis
cutis) wurde von mehr als 20% der Kinder und Jugendlichen angegeben (FORTINA et al.

2005).

> 1Jahr nach einer Organtransplantation: Allgemein steigt die Inzidenz kutaner Neoplasien
mit der Dauer der immunsuppressiven Therapie an. Ein Jahr nach Organtransplantation
betragt sie in Westeuropa und den USA 5% und steigt nach 10 bzw. 20 Jahren auf 10-27%
bzw. 40-60% an, in Australien sogar in dem zuletzt genannten Zeitraum auf bis zu 82%
(BORDEA et al. 2004, KASISKE et al. 2004, LEITER und GARBE 2010, RUEEG et al. 2012). Daten des
amerikanischen Transplantationsnetzwerkes (US Organ Procurement and Transplantation
Network, OPTN) in Kooperation mit ortlichen Krebsregistern zeigen, dass nichtmelano-
zytdre Hauttumore bei den 175.732 untersuchten Organtransplantierten knapp 14-fach
haufiger auftraten als in der Allgemeinbevolkerung (standardisierte Inzidenzrate, SIR
13,85). In dieser Studie wurden die ebenfalls zahlreich auftretenden Basal- und Platten-
epithelkarzinome nicht erfasst, so dass das 0.g. Inzidenzverhéltnis nur eine eingeschrankte
Aussagekraft besitzt (ENGELS et al. 2011). Aus anderen Studien ist bekannt, dass gerade UV-
Licht-assoziierte nichtmelanozytare Hauttumore wie das Plattenepithelkarzinom bei
immunsupprimierten Menschen 65-250-fach haufiger auftreten als bei Patienten ohne
Immunsuppression (u.a. HOFBAUER et al. 2010), im Gegensatz zur Allgemeinbevdlkerung, in
der das Basalzellkarzinom die haufigste Hautkrebsform darstellt. Auch treten metas-
tasierende Plattenepithelkarzinome sehr viel hdufiger auf, ebenso ist die Mortalitdt im
Vergleich zur Allgemeinbevélkerung erhoht (KARIA et al. 2013, SILBERSTEIN et al. 2015,

MADELEINE et al. 2017).

Aber auch bereits die intraepidermale Lasion, die aktinische Keratose, entsteht im
Durchschnitt bis zu 15 Jahre friiher als bei immunkompetenten Patienten und Patientinnen.
Unbehandelt geht sie in mehr als 30% der Félle in ein invasives Wachstum tber (MATIN et

al. 2008). Neueste Studien bestdtigen zudem auch ein hoheres Risiko nach einer
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Transplantation an einem Melanom zu erkranken. Darliber hinaus deuten die Ergebnisse
auch auf eine erhohte Sterblichkeitsrate hin (VAIDIC et al. 2014, KRYNITZ et al. 2015, ROBBINS

et al. 2015).

In Bezug auf den pddiatrischen Bereich kann festgehalten werden, dass das Risiko einer
Krebserkrankung (im allgemeinen Sinne) nach einer Transplantation ebenfalls ein Jahr nach der
Transplantation ansteigt, allerdings stehen hierbei zunachst u.a. bdsartige Erkrankungen des
lymphatischen Systems (Non-Hodgkin- und Hodgkin-Lymphome) im Vordergrund (PENN 1994,
KOUKOUGIANNI et al. 2010, YANIK et al. 2017). Die Studienlage hinsichtlich der Detektion von
kutanen Neoplasien im Kindes- und Jugendalter zeigt, dass diese nur selten im Kindes- oder
Jugendalter auftreten, allerdings gehauft bereits in einem sehr friihen Erwachsenenalter
(EUVRARD 2004). In einer Studie mittels Daten des australischen und neuseeldndischen Dialyse-
und Transplantationsregisters entwickelten von 1.734 Jugendlichen mit einer Nierentrans-
plantation (Durchschnittsalter 14 Jahre) nach einer durchschnittlichen Nachbeobachtungszeit
von 13,4 Jahren 196 Jugendliche (11,3%) ein NMSC, wobei die kumulative Inzidenz nach 25
Jahren an einem NMSC zu erkranken bei 20% lag (FRANCIS et al. 2017). In einer niederlandischen
retrospektiven Studie traten bei 249 - bis auf wenige Ausnahmen bereits im Kindesalter
transplantierten - Personen innerhalb einer durchschnittlichen Beobachtungszeit von 15,5
Jahren insgesamt 22 Neoplasien bei 21 Patienten auf, wobei in 59% der Falle Hautkrebs
nachgewiesen wurde, darunter sieben Plattenepithelkarzinome (CouTINHO 2001). Eine Studie
aus Frankreich zeigt bei 3 von 219 Kindern (1,4%) bereits 10,6 Jahre nach Nierentransplantation
mit durchschnittlich 24 Jahren ebenfalls eine frithe Erkrankungszeit (KOUKOUGIANNI et al. 2010).
In einer erst kiirzlich beendeten Longitudinalstudie konnten FOO et al. (2018) dagegen keine Falle
von Hautkrebs innerhalb der Nachbeobachtungszeit (15-26 Jahre) feststellen, jedoch kam es zu
einem Anstieg von Naevis. Allerdings zeigte PENN (1994), dass gerade maligne Melanome bei
Menschen mit einer Organtransplantation haufiger dann auftreten, wenn sie bereits im

Kindesalter transplantiert wurden.

IMKO-WALCzUK et al. (2019) fassen zusammen, dass die beiden am héaufigsten beobachteten
Karzinome (SCC und BCC) im Kindes- und Jugendalter in der Regel 12 bis 15 Jahre nach einer

Organtransplantation auftreten und im Durchschnitt im Alter von 26-28 Jahren.

Angesichts dieser hohen Morbiditat und auch erhéhten Mortalitdt sind praventive Strategien

zur Reduzierung der Krankheitslast unerlasslich. Die Ergebnisse zeigen eindringlich, wie wichtig
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ein addaquater Sonnenschutz und die regelmafigere Untersuchung der Haut nach einer Organ-
transplantation sind — nicht nur, aber besonders fiir Kinder und Jugendliche. Aus diesem Grund
werden im nun folgenden Kapitel ausfihrlich die MaBnahmen zur Hautkrebspravention

dargestellt.
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7. MaBBnahmen zur Primédr- und Sekundarpravention von Hautkrebs

Exogene Faktoren, wie die UV-Lichtexposition oder auch die Anzahl der Sonnenbrande zahlen
zu den Hauptrisikofaktoren fiir die Entstehung einer Hautkrebserkrankung im spateren Lebens-
lauf. Diese Faktoren werden zudem noch durch endogene Faktoren, wie die Anzahl der
Pigmentmale (die wiederum durch die UV-Lichtexposition beeinflusst wird) und dem
individuellen Hauttyp verstarkt (siehe Kapitel 5, Tab. 3). Aus diesen Risikofaktoren ist eindeutig
abzuleiten, dass die Vermeidung von UV-Licht-induzierten Hautschaden als wesentliche
Schlisselrolle bei der Primarpravention von Hautkrebs gesehen werden kann. Somit kann das
Risiko einer Erkrankung durch gezielte Verhaltensweisen bzw. durch die Vermeidung
bestimmter Risikofaktoren deutlich verringert werden, die in diesem Kapitel ndher beschrieben

werden.

7.1 UV-Schutz

Bei der Beschreibung eines addaquaten UV-Schutzes muss an erster Stelle die Limitierung der
taglichen UV-Lichtexpositionszeit genannt werden. Dieses kann u.a. durch eine Vermeidung der
Sonne in den Zeiten mit der hochsten UV-Lichtexposition (in Europa bezieht sich dies in den
Sommermonaten auf die Zeit zwischen 11 und 15 Uhr) und zusétzlich durch das Tragen eines
textilen Sonnenschutzes (breitkrempige Kopfbedeckungen, lange Hosen und Oberteile,
zertifizierten UV-Schutz Sonnenbrillen) erreicht werden. Die Effektivitdt des Schutzes eines
Kleidungsstilickes hangt vom Material ab, so ist z.B. der Schutzfaktor von Wolle und Nylon hoher
als bei Baumwolle oder Leinen. Auch die Farbe spielt eine entscheidende Rolle. So weist ein
weilles Baumwollshirt einen ungefdhren Schutzfaktor von 10 auf, ein schwarzes Baumwollshirt
dagegen schon einen Faktor von 20 (DEUTSCHE HAUT- UND ALLERGIEHILFE E.V. 0. J.). Bei Kindern und
bei Personen, die ein erhohtes Erkrankungsrisiko aufweisen, ist darliber hinaus das Tragen von
UV-Schutzkleidung nach UV-STANDARD 8012 als weitere effektive SchutzmaRnahme anzusehen,
die einen Schutzfaktor von bis zu 80 erzielen. Nicht bedeckte Hautareale sollten dariber hinaus
durch das regelmdfiige und wiederholte Auftragen von Sonnenschutzcreme mit einen
ausreichenden dem individuellen Hauttyp entsprechenden Lichtschutzfaktor (LSF) in aus-

reichender Dosierung geschiitzt werden (STOCKFLETH 2008, KNoOLL et al. 2017).

2 Nur beim UV-STANDARD 801 erfolgt die Messung des UV-B-Schutzes zusatzlich auch am nassen und
gedehnten Kleidungsstiick, womit immer von der unglnstigsten Tragevariante angegangen wird
(,worst-case”) (BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2018c).
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Die Europaische Kommission (COMMISSION OF THE EUROPEAN COMMUNITIES 2006) unterteilt die

Sonnenschutzmittel je nach Hohe des LSF in vier unterschiedliche Schutzklassen auf:

o |eichter Schutz ("low protection"): Lichtschutzfaktor (LSF) 6 bis 10
e mittlerer Schutz ("medium protection"): LSF 15 bis 25
e hoher Schutz ("high protection"): LSF 30 bis 50 und

e sehr hoher Schutz ("very high protection"): LSF 50+.

Hierbei ist zu beachten, dass der auf Sonnenschutzmittel deklarierte LSF sich immer
ausschlieBlich auf den Schutz gegen UV-B-Strahlung bezieht.

Der LSF ist hierbei definiert als Quotient aus der minimalen Erythem-Dosis (MED)(290-320nm)
nach UV-Lichtexposition mit lichtschutzmittelgeschitzter Haut und der MED ungeschiitzter Haut
(STOCKFLETH 2008, FisCHER und BARTELS 2008, OSTERWALDER und HERZOG 2009, REINAU et al. 2015).3
Der Wert gibt an, um welchen Faktor sich die individuelle Eigenschutzzeit der Haut verlangert
(je nach Hauttyp, siehe Tab. 3), bevor ein durch UV-B-Strahlung induziertes Erythem entsteht.
Zudem zeigt der Faktor die Hohe der UV-B-Strahlungsdosis an, die von dem Sonnenschutzmittel
absorbiert wird (siehe Abb. 8). Der Zuwachs an Schutz steigt hierbei nicht linear. Sonnen-
schutzcreme mit einem LSF von 15 absorbiert 93,3% der UV-B-Strahlung, Creme mit einem LSF
30 96,7% und Creme mit dem LSF 60 (in Deutschland deklariert als 50+) 98,3%. Diese Zahlen
fihren haufig zu der Annahme, dass ein héherer LSF nur zu einem minimal héheren Schutz
fihren wiirde. Der Unterschied zwischen dem LSF 30 und LSF 60 liegt demnach bei 1,6%. Auf der
anderen Seite ist aus der Abbildung 8 zu entnehmen, dass sich die UV-B-Strahlung, die die Haut
trifft bzw. in die Haut eindringt von LSF 15 zu LSF 60 jeweils halbiert (OSTERWALDER und HERZOG
2009, SURBER et al. 2012). Fiir Erwachsene wird ein FSF von mindestens 20 und fiir Kinder ein LSF

von 30+ empfohlen (BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2017).

Flr den Schutz von UV-A-Strahlung gibt es dagegen kein einheitlich verbindliches Verfahren zur
Bestimmung des Schutzfaktors (FISCHER und BARTELS 2009). Seit 2006 mUssen jedoch nach der
Empfehlung der Europaischen Union alle Sonnenschutzcremes zusatzlich zum UV-B-Schutz auch
einen UV-A-Schutz aufweisen. Wenn der UV-A-Schutzfaktor gréBer ist als ein Drittel des LSF darf

das Produkt das sogenannte UV-A-Logo tragen (COMMISSION OF THE EUROPEAN COMMUNITIES 2006).

3In Europa gibt es eine einheitliche Standardmethode zur Bestimmung des LSF nach dem européischen
Kosmetikverband (Comité de Liaison des Associations Euroéennes de L’Industie de la Parfumerie, kurz
COLIPA).
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Abb. 8: Effekte des UV-Schutzes durch den Lichtschutzfaktor (LSF) [Quelle: OSTERWALDER und HERZOG
2009]

Neben der Hohe des LSF hat - wie bereits eingangs geschrieben - die verwendete Menge der
Creme einen wesentlichen Einflussfaktor auf die Schutzwirkung. Der angegebene LSF wird nur
bei ausreichender Auftragsmenge auf der Haut erreicht (STOCKFLETH 2008, OSTERWALDER und
HERZOG 2009, SARKANY 2017). Der Européische Kosmetikverband gibt hier flr eine Standard-
menge von 2g/cm? vor (COLIPA). Zahlreiche Studien aus den vergangenen Jahren haben aller-
dings gezeigt, dass diese Standardmenge in der Praxis nahezu nie erreicht wird. Im Durchschnitt
werden lediglich 0,5 — 1,0 g/cm? Sonnenschutzcreme auf die Haut aufgebracht (u.a. BECH-
THOMSEN und WULF 1993, AUTIER 2001, LADEMANN et al. 2004, FAURSCHOU 2007). Dieses hat zur
Folge, dass der tatsachliche UV-B und UV-A-Schutz auf der Haut um ein Vielfaches reduziert ist
und somit die Schutzzeit wesentlich verkirzt wird (SARKANY 2017), was gleichzeitig das Risiko

eines Sonnenbrandes deutlich erhoht.

Zusatzlich ist noch das Bevorzugen von Schattenplatzen als SonnenschutzmalRnahme zu nennen.
Allerdings wird der Schattenplatz als alleinige SchutzmalRnahme haufig tiberschatzt, denn er
bietet keinen ausreichenden Schutz vor der UV-Strahlung (entspricht einem Schutzfaktor von 2
bis 3). Aus diesem Grund sollte das Aufsuchen eines Schattenplatzes generell nicht als einzige
SchutzmaBnahme gesehen werden, sondern immer kombiniert werden mit textilem Sonnen-

schutz und ausreichend Sonnenschutzcreme (LEITER et al. 2012).
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Hilfreich bei der Beurteilung, wie hoch die Strahlungsintensitidt an einem Tag ist, ist der UV-
Index. Dieser 2004 gemeinsam von der Weltgesundheitsorganisation (WHO), der Internatio-
nalen Kommission zum Schutz vor nichtionisierender Strahlung (ICNIRP), der Weltorganisation
flir Meteorologie (WMO) und dem Umweltprogramm der Vereinten Nationen (UNEP) einge-
flihrte Index, ist ein Gefahrenindex, der zur Einschdtzung der sonnenbrandwirksamen UV-
Strahlung dient. Er beschreibt den am Boden erwarteten Tagesspitzenwert der UV-Strahlung
und wird in finf Wertebereiche aufgeteilt, beginnend bei 1. Je hoher der Wert steigt, desto
grofRer ist das schadigende Potenzial der UV-Strahlung fiir Haut und Augen und desto schneller
treten Schaden auf (DEUTSCHER WETTERDIENST 2015). Jedem Wertebereich sind hierbei geeignete

von der WHO empfohlene SchutzmaRnahmen zugeordnet (siehe Tab. 5).

Tab. 5: UV-Index mit zugehorigen empfohlenen SchutzmaBnahmen angelehnt an WHO [QUELLE:
BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2018b]

UV-Index Gefiahrdung SchutzmaBnahme*
1-2 niedrig Keine SchutzmaRnahmen erforderlich
3-5 mittel

Schutz sehr zu empfehlen

e inder Mittagszeit (9-15 Uhr) Schattenplatze aufsuchen
6-7 Hoch e lange Kleidung, Kopfbedeckung und Sonnenbrille tragen
e Sonnenschutzcreme auftragen

8-10 sehr hoch Schutz absolut notwendig
e In der Mittagszeit (11-15 Uhr) moglichst nicht im Freien
aufhalten
11+ extrem hoch e Unbedingt Schattenplatze aufsuchen

e Lange Kleidung, Kopfbedeckung und Sonnenbrille tragen
e Sonnenschutzcreme mit sehr hohem LSF dringend nétig

*SchutzmalRnahmen gelten fiir Tageshdchstwerte des UV-Index bei wolkenlosem Himmel

Errechnet wird der UV-Index u.a. aus dem Sonnenstand, den Ozonvorhersagen und einer
Aerosolklimatologie, aber auch die Bewdlkung, die Hohe lber dem Meeresspiegel und die
Reflexionsstrahlung haben Einfliisse auf den UV-Index (DEUTSCHER WETTERDIENST 2015). Ahnlich
wie bei der Wettervorhersage, gibt es in Europa eine tagliche UV-Index Vorhersage z.B. vom
Deutschen Wetterdienst (https://www.dwd.de/DE/leistungen/gefahrenindizesuvi/gefahren-
indexuvi.html). Allerdings ist festzuhalten, dass der Bekanntheitsgrad und das Verstandnis vom
UV-Index nicht nur in Deutschland, sondern auch international eher gering ist (BORNER et al.
2010a, ITALIA und REHFUESS 2012). Das systematische Review von ITALIA und REHFUESS (2012), dass
die Wirksamkeit durch den UV-Index auf fiinf Ergebniskategorien tberprift hat, deutet dariiber
hinaus darauf hin, dass der Index keinen Einfluss auf Wissen, Einstellungen, Sonnen-

schutzverhalten oder Sonnenexposition hat. Laut den Autorinnen des Reviews tragt der UV-
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Index in der derzeitigen angewandten Form nicht erfolgreich zur Verbesserung der
Sonnenschutzpraktiken und zur Verringerung der Sonnenexposition der Bevolkerung bei. Ein
wichtiger Punkt, wenn bedacht wird, dass der Index in seiner jetzigen Form bereits 2004
eingefiihrt wurde. Demgegeniiber konstatierten allerdings GIes et al. (2018), dass der UV-Index
als Instrument der Risikokommunikation weiterhin sehr niitzlich sei, gerade um das Risiko-

Bewusstsein zu scharfen und ein addquates Sonnenschutzverhalten zu unterstitzen.

Da die Strahlungsintensitdt am Erdboden von unterschiedlichen Faktoren abhangig ist, ist
unbedingt zu bedenken, dass zum einen helle und spiegelnde Oberflachen, wie Sand, Wasser
und Schnee oder hohere Hohenlagen den vorgesagten Wert erhéhen. Auch bestimmte
Bewdlkungssituationen kénnen durch zusatzliche Streustrahlung den Wert erhéhen. Generell
bietet eine leichte Bewdlkung somit keinen Schutz vor UV-Strahlung (BUNDESAMT FUR
STRAHLENSCHUTZ 2017). In Deutschland kénnen in den Sommermonaten Werte zwischen 8 und 9
erreicht werden, in den Gebirgslagen Werte um 11 (BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2018b). Ein
UV-Index von 3, ab dem Wert erste SchutzmaRnahmen empfohlen werden, ist in Deutschland
auch schon bei einen wolkenfrei Tag Ende Marz moglich (DEUTSCHES KREBSFORSCHUNGSZENTRUM

2018).

Insgesamt soll der UV-Index dazu beitragen, die Gefahren beim Aufenthalt in der Sonne besser

einschatzen zu kénnen und dadurch geeignete SchutzmalRnahmen zu treffen.

7.2 Hautkrebsfriiherkennung und Selbstuntersuchung der Haut

Das RKI konstatiert in seiner Gesundheitsberichterstattung des Bundes zum Thema Hautkrebs,
dass im Mittelpunkt der Priméarpravention die Vermittlung von Wissen tber die Gefahren der
nattrlichen und kiinstlichen UV-Strahlung und der richtige Umgang mit Sonne und Solarien steht
(ROBERT KOCH-INSTITUT 2004). Bundesweit gibt es bereits seit mehreren Jahrzenten wieder-
kehrend unterschiedlichste Kampagnen zur Aufklarung und Friherkennung zum Thema Sonne
und Hautkrebs (ROBERT KOCH-INSTITUT 2004). Die aktuellen Zahlen und steigenden Inzidenzen von
Hautkrebserkrankungen deuten jedoch eher daraufhin, dass die Gefahren der Sonne immer
noch deutlich unterschatzt werden. Umso wichtiger ist es, dass Hautkrebserkrankungen
moglichst friih erkannt werden. In einem Frithstadium sind die Erkrankungen sehr gut behandel-
bar und mit einer sehr hohen Heilungschance verbunden (siehe Kapitel 4). In Deutschland ist
seit Mitte 2008 die Hautkrebsfriiherkennung Bestandteil des gesetzlichen Krebsfriih-

erkennungsprogramms. Frauen und Manner ab 35 Jahren haben seitdem alle zwei Jahre einen
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Anspruch auf eine Hautkrebs-Friiherkennungsuntersuchung (DEUTSCHES KREBSFORSCHUNGS-
ZENTRUM 2019). Die Untersuchung nach sichtbaren Hautverdanderungen mit bloRem Auge, die
von einer Dermatologin/einem Dermatogen oder von hausarztlich tatigen Facharztinnen/
Facharzten mit Zusatzqualifikation durchgefiihrt werden kann, beinhaltet eine Untersuchung
der gesamten Korperoberflache einschlielllich der behaarten Kopfflachen sowie allen Hautfalten
und Schleimhédute. Die Kosten fiir zusatzliche Leistungen besteht in Deutschland zurzeit noch
eine Grauzone. So wird z.B. der Einsatz einer beleuchteten Aufsatzlupe zur Abklarung
verdachtiger Hautstellen, dem sogenannten Dermatoskop von den Arztinnen und Arzten
oftmals als eine sogenannte , Individuelle Gesundheitsleitung” (kurz ,1GelL”) angeboten, die von
Patientinnen und Patienten selbst getragen werden soll. Jedoch ist anzumerken, dass die
meisten Krankennkassen dagegen das Dermatoskop zum Handwerkszeug einer Dermatologin/
eines Dermatologen zadhlen, dessen Einsatz nicht extra vergitet werden sollte
(LEITLINIENPROGRAMM ONKOLOGIE DER AWMF 2016).

Die GESUNDHEITSBERICHTERSTATTUNG DES BUNDES (2012) berichtet, dass im Jahr 2012 nur 32,9% bzw.
33,9% der anspruchsberechtigten Frauen und Manner ab 35 Jahren eine Hautkrebs-
friherkennungsuntersuchung in Anspruch genommen haben. Eine Querschnittsstudie von 2019
von ANDREES et al. (2020) zum Zugang zum Hautkrebsscreening in Deutschland zeigte ebenfalls,
dass lediglich 35% der gesetzlich Krankenversicherten bereits mindestens einmal an einer
Friherkennungsuntersuchung teilgenommen haben. EISSING et al. (2017) konstatieren in diesem
Zusammenhang einen geringen Bekanntheitsgrad des Hautkrebsscreenings innerhalb der
Bevolkerung. So ist nur ca. jedem zweiten Anspruchsberechtigten bekannt, dass die Moglichkeit
auf diese Untersuchung besteht. Auch zeigt sich eine Ungleichverteilung in der
Inanspruchnahme, diese ist laut EISSING et al. (2017) in den westlichen Bundeslandern héher als
in den 6stlichen, auch nehmen mehr Frauen als Manner die Untersuchung in Anspruch, ebenso
ist die Inanspruchnahme bei Versicherten ab 35 Jahren héher als in jlingeren Altersgruppen. Im
Gegensatz zu EISSING et al. (2017) halten GORIG et al. (2018a) auch eine niedrigere Inanspruch-
nahme bei Personen mit geringerer Schulbildung und altere Personengruppen fest sowie bei

arbeitssuchenden Personen und Menschen mit Migrationshintergrund.

Neben dem gesetzlichen Friiherkennungsprogramm ist die regelmaRige Selbstinspektion der
Haut als ein weiterer essenzieller Faktor fiir die Sekundarpravention von Hautkrebs anzusehen
(ROBERT KOCH-INSTITUT 2004). Die Selbstuntersuchung stellt eine einfache und kostengiinstige
Moglichkeit dar, das maligne Melanom und andere pigmentierte Hauttumoren bereits in einem
frihen Entwicklungsstadium zu erkennen. Mit Hilfe der sogenannten ABCDE-Regel (Asymmetrie,

Begrenzung, Colorit, Durchmesser, Erhabenheit oder auch Evolution), die im Rahmen einer
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ambulanten hautéarztlichen Vorstellung vermittelt werden kann, lassen sich Verdnderungen an

Pigmentmalen auch von einem Laien gut erkennen (siehe Tab. 6).

Tab. 6: ABCDE-Regel fiir die Selbstuntersuchung der Haut [Quelle DEUTSCHE KREBSGESELLSCHAFT 2018,
modifiziert]

A wie Asymmetrie - ungleichmaBige, asymmetrische Form: Ein neuer
dunkler Hautfleck ist ungleichmaRig geformt- das heiBt nicht gleichmaRig
rund, oval oder langlich. AuRerdem ist es moglich, dass sich die Form eines
bereits vorhandenen Flecks verandert hat.

B wie Begrenzung - verwaschene, gezackte oder unebene und raue Rander:
Ein dunkler Hautfleck hat verwischte Konturen oder wachst ausgefranst in
den gesunden Hautbereich.

C wie colour - (englisch = Farbe): unterschiedliche Farbungen, hellere und
dunklere Flecken in einem Mal: nicht gleichmaRig in der Farbe, sondern
vermischt ist mit Rosa, Grau oder schwarzen Punkten.

D wie Durchmesser - der Durchmesser ist an der breitesten Stelle groRer als
fanf Millimeter: Pigmentmale, die gréRer als fiinf mm im Durchmesser sind
oder eine Halbkugelform haben, sollten kontrolliert werden.

E wie Evolution - Verdnderung eines Pigmentmales innerhalb der letzten 3
Monate sollten von arztlicher Seite kontrolliert werden.

E wie Elevation — Erhabenheit Gber das Hautniveau

Weitere Faktoren, die auf eine Hautkrebserkrankung deuten kénnten und dermatologisch

untersucht werden sollten:

e GroRenzunahme oder
e Formverdnderung eines vorhandenen Leberfleckes oder
e Juckreiz oder

e Blutung aus einem Leberfleck.

Die regelmaRige Selbstuntersuchung der Haut (optimalerweise durch entsprechend geschulter
Partnerinnen, Partner, Eltern etc.) und die Anwendung der ABCDE Regel werden ebenso aus

dermatologischer Sicht empfohlen (ROBINSON et al. 2008).
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7.3 Dermatologische Nachsorge nach einer Organtransplantation

Nach einer erfolgreichen Organtransplantation ist es flr die Patientinnen und Patienten zum
einen von besonderer Bedeutung, dass eine gute Lebensqualitat erzielt wird, z.B. durch eine
erfolgreiche berufliche bzw. schulische und soziale Rehabilitation. Zum anderen spielt aber auch
das Langzeitergebnis, also die moglichst friihzeitige Erkennung und Behandlung von typischen
Komplikationen nach einer Transplantation eine groRRe Rolle (SCHREM et al. 2009). Der Erfolg
dieses Ergebnisses hangt u.a. malRgeblich von der interdisziplindren Nachsorge ab (siehe Abb.

9).

Hausarzt und niedergelassene Facharztpraxen
(u.a. Nephrologie, Gastroenterologie, Pneumologie,
Kardiologie und Dermatologie

Transplantations-
zentrum

Abb. 9: Interdisziplinare Nachsorge nach einer Organtransplantation
[Quelle: SCHREM at al. 2009]

Um das deutlich erhdohte Risiko einer Hautkrebserkrankung von Empfangerinnen und
Empfangern von Organtransplantaten im spateren Lebenslauf zu minimieren, ist es nach der
Transplantation von besonderer Bedeutung auf einen ausreichenden und adaquaten
Sonnenschutz in Abhéngigkeit des UV-Indexes zu achten. Zusammenfassend zdhlen hierzu
genauso wie bei immunkompetenten Menschen in erster Linie eine deutliche UV-Karenz, der
textile Sonnenschutz sowie das regelmaRige Auftragen von Sonnenschutzcreme in
ausreichender Menge mit einem hohen LSF (mind. 30) und das Aufsuchen von Schattenplatzen.
Darliber hinaus sollte die Immunsuppression so gering wie moglich gehalten werden. Heute ist
bekannt, dass Hautkrebs nicht nur durch die Reduzierung der Immunantwort, sondern auch
durch die potenzielle kanzerogene Wirkung verschiedener Immunsuppressiva selbst resultiert
(ULRICH et al. 2008, LEITER et al. 2012, WHELESS et al. 2014). Dieses Zusammenspiel verdeutlicht
umso mehr die Wichtigkeit einer interdisziplindren Nachsorge und einer regelmaRigen
Selbstinspektion der Haut fiir transplantierte Patientinnen und Patienten. ISMAIL et al. wiesen
bereits 2006 auf die Notwendigkeit einer interdisziplinaren Nachsorge von organtrans-
plantierten Personen hin, die auch dermatologische Kontrolluntersuchungen beinhaltet. Dabei

stehen die Erstellung eines individuellen Risikoprofils und regelmaRige Hautinspektionen im
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Vordergrund (STASKO et al. 2004, LONSDORF et al. 2010). Auch HARTMAN et al. (2018) zeigen, dass
Patientinnen und Patienten nach einer Organtransplantation durch ein hdéheres Risiko-
bewusstsein einen praventiven Vorteil haben koénnen, wenn Kliniken eine Hautkrebs-
Uberwachung durchfihren. In Deutschland gibt es bislang keine standardisierten Verfahren zur
Nachsorge bzw. zur Risikoaufklarung. Lediglich die S-3-Leitlinien zur Pravention von Hautkrebs
beschreiben, dass Risikogruppen (ber ihr individuelles Risiko informiert werden sollen und
regelmalig eine arztliche Hautuntersuchung durchfiihren lassen sollen, wobei die Frequenz
individuell festgelegt werden soll. Wie aus Abbildung 10 zu entnehmen ist, sollte eine griindliche
Hautuntersuchung in Abhangigkeit des individuellen Hautbefundes in drei bis 12-monatigen
Abstdanden erfolgen. Gerade Veranderungen an der Haut lassen sich bei einer guten Nachsorge
friihzeitig erkennen und dementsprechend erfolgreich behandeln. Bereits 2002 wurde in
Zusammenarbeit mit dem Deutschen Herzzentrum und der Charité ein dermatologisches

Nachsorgekonzept entwickelt (siehe Abb. 10).

Patientin/Patient auf Warteliste zur Organtransplantation

Dermatologische Erstevaluation

* Bestimmung des Hauttyps nach Fitzpatrick, Bestimmung des allgemeines
Hautstatus inkl. Hautkrebsrisikofaktoren (z.B. Anzahl Pigmentmale)

* Behandlung aller evtl. vorhandenen Hauttumore

+ Schulung tGiber mégliche dermatologische Auswirkungen nach der
Transplantation durch die Immunsuppression,
Hautkrebsfriherkennungsstrategien inkl. Selbstuntersuchung und
SonnenschutzmaBnahmen

Niedriges Hautkrebsrisiko Mittleres Hautkrebsrisiko Hohes Hautkrebsrisiko
* Neg. Hautkrebsanamnese * Pos. Hautkrebsanamnese, aber * Pos. Hautkrebsanamnese
*  Keine UV-Strahlung-induzierte kein akutes PEC/MM oder * Ausgepragte UV-Strahlung-

Hautverdnderungen Zustand nach PEC, MM induzierte Hautverdnderungen
* Keine AK, PEC, BCC, DN, MM * UV-Strahlung-induzierte * Multiple AK, BCC, DN
Hautverdnderungen * Akutes PEC/MM oder Zustand
* AK, BCC, multiple DN nach PEC/MM
| 1 1

Organtransplantation
Erneute Schulung vor Entlassung

2 4 L 2

Dermatologische Untersuchung
(alle 12 Monate)
Monatliche Selbstuntersuchung

Dermatologische Untersuchung
(alle 6 -12 Monate)
Monatliche Selbstuntersuchung

Dermatologische Untersuchung
(alle 3 Monate)
Monatliche Selbstuntersuchung

Abb. 10: Konzept der dermatologischen Nachsorge fiir Patientinnen und Patienten nach einer
Organtransplantation [Quelle: LONSDORF et al. 2010, modifiziert]

Aus dermatologischer Sicht sollten Patientinnen und Patienten aus diesem Grund bereits vor
der geplanten Transplantation eine individuelle Risikobewertung erhalten. Hierzu zahlen neben

der Bestimmung des individuellen Hauttyps, das Lebensalter zur Bestimmung des Ausmalies der
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bestehenden und vorangegangenen UV-Lichtexposition sowie die Behandlung von mdglichen
Hautinfektionen, wie z.B. vulgdre Warzen (Verrucae vulgares) oder gar Hauttumoren und ihren
Vorstufen, wie Plattenepithel- und Basalzellkarzinome oder aktinischen Keratosen (ULRICH et al.
2014). Auch bestimmte Erkrankungen vor der Transplantation kdnnen das Risiko eines
Hauttumors nach der Transplantation erhéhen. So korrelieren zum Beispiel polyzystische
Nierenerkrankungen, aber auch generell die Lange der Dialyse vor einer Nierentransplantation
mit einem erhohten Erkrankungsrisiko (KASISKE et al. 2004). Auch cholestatische Leber-
erkrankungen oder eine Leberzirrhose sind mit einem erhdhten Risiko verbunden (OTLEY et al.
2005). Ebenso wichtig ist es, bereits im Vorfeld der Transplantation Schulungen u.a. zur Friher-
kennung und Selbstuntersuchung der Haut und SonnenschutzmaBnahmen durchzufiihren. Nach
der Transplantation sollte somit die Nachsorge an die bestehenden extrinsischen und
intrinsischen Risikofaktoren angepasst werden (siehe Abb. 10).

Gerade auch im Hinblick der potenziell kanzerogenen Wirkung verschiedener Immun-
suppressiva sollte besonders die dermatologische Erstevaluation bei der weiteren Therapie
bericksichtigt werden. Somit spielt die Zusammenarbeit der verschiedenen Fachdisziplinen

auch eine grol3e Rolle bei der Reduzierung des Hautkrebsrisikos.

Allerdings deuten neueste Studien darauf hin, dass hinsichtlich der Einhaltung der empfohlenen

regelmaligen Hautkrebsvorsorgeuntersuchungen ein Mangel besteht (u.a. JACKEL et al. 2018,

LAM et al. 2019).
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8. Sonnenschutzverhalten

Allgemein muss festgehalten werden, dass sowohl in der Allgemeinbevdlkerung als auch speziell
bei Hochrisikogruppen, wie Menschen nach einer Organtransplantation trotz jahrelanger
Aufklarungsarbeit die Gefahren der UV-Strahlung immer noch deutlich unterschatzt werden
(ANTONOV et al. 2016, siehe auch Ergebnisse dieser Arbeit). Bis zu Beginn des letzten Jahr-
hunderts galt die Bldsse der Haut als erstrebenswert, denn nur so konnten die Menschen zeigen,
dass sie keiner ,einfachen Arbeit” auRerhalb des Hauses nachgehen missen. Im Laufe der
Industrialisierung anderte sich diese Einstellung. Seit Anfang der 1930er Jahre gilt eine
gebraunte Haut als Symbol fir Gesundheit, Attraktivitat, Aktivitat und Lebensfreude (SCHWARZER
2004). Auch die in der Zeit verbreitete Botschaft (iber den positiven Einfluss der Sonnenstrahlen
auf bestimmte Erkrankungen, wie z.B. Tuberkulose und die Anfinge der Heliotherapie
bekraftigten diesen positiven Symbolcharakter der Sonnenstrahlung (KEESLING und FRIEDMAN
1987). In unserer heutigen Kultur —fast 100 Jahre spater —wird eine gebraunte Hautfarbe immer
noch mit den Attributen Gesundheit und Attraktivitdt assoziiert, Bldsse gilt nicht als ,gesunde
Hautfarbe®. Flr viele Menschen ist es selbstverstandlich, sich in den Sommermonaten lange in
der Sonne aufzuhalten, und auch den Sommerurlaub extra in stdlicheren Breiten zu verbringen
(z.B. Sideuropa), wo u.a. die UV-B-Strahlung jedoch sehr viel hdher ist als in nérdlichen Breiten
(BUNDESAMT FUR STRAHLENSCHUTZ 2017). Auch zeigen die Ergebnisse einer Erhebung im Rahmen
des Nationalen Krebshilfe-Monitorings zur Solariennutzung (National Cancer Aid Monitoring of
Tanning Bed Use, NCAM), dass als wesentliche Griinde fir die Nutzung von Solarien die
Steigerung der Attraktivitdit und auch das ,Vorbrdunen” fir den Urlaub genannt werden

(SCHNEIDER et al. 2017).

Wie bereits gezeigt wurde, steigen nicht nur in Deutschland, sondern weltweit die Inzidenzraten
von malignen Hauttumore, die hauptursachlich auf eine erhdhte intermittierende und
kumulative UV-Lichtexposition zuriickzufiihren sind. Dieses ist umso erstaunlicher, da gerade
dieses Risikoverhalten ein leicht vermeidbares Verhalten zu sein scheint. SCHWARZER (2004: 261)
schreibt diesbezlglich, ,viele Menschen setzen sich bewusst den Sonnenstrahlen aus, um eine
kosmetische Wirkung zu erzielen. Der Verzicht darauf miisste eigentlich weniger schwerfallen als
der Verzicht auf andere Risikoverhaltensweisen, die mit kérperlicher Abhéngigkeit verbunden
sind, wie z.B. das Rauchen. Auf der anderen Seite diirfte das Sonnenbaden verbreiteter sein als
Rauchen”. Auch GORIG et al. (2020) zeigen fiir Deutschland eindeutige Defizite in der
Verwendung von Sonnenschutzmitteln auf, was darauf hindeutet, dass die Empfehlungen zum

Sonnenschutz nicht ausreichend Beachtung finden. So wird z.B. Sonnencreme in den Sommer-
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monaten nicht regelmaRig und nicht auf alle unbedeckten Hautareale und dariiber hinaus auch
nicht in ausreichender Menge verwendet.

Gerade Jugendliche zeigen mit steigendem Alter trotz Kenntnisse Giber den Zusammenhang von
UV-Strahlung und Hauttumoren kein adaquates Sonnenschutzverhalten (SuppA et al. 2013,
ACKERMANN et al. 2016). Im Gegensatz hierzu ist es bei jingeren Kindern oftmals noch der
elterliche Einfluss, der dazu fihrt, dass SonnenschutzmaRnahmen durchgefiihrt werden.
Allerdings weisen KLOSTERMANN et al. (2014) darauf hin, dass auch bei Kindern oftmals keine
Kombination verschiedener MaRnahmen angewendet wird, und somit ebenso kein adaquater
Sonnenschutz gewahrleistet wird. Neben dem chemischen UV-Lichtschutz hat die textile
Schutzkomponente (z.B. Sonnenhut, langdrmelige Kleidung) einen hohen Stellenwert (GARBE
2012). Li et al. (2012) zeigen in einer Befragung von mehr als 2500 Eltern in Deutschland, dass
fast alle Kinder (knapp 99%) am Strand mit einem Sonnenschutzmittel eingecremt wurden. Mit
der Kombination eines kurzarmeligen T-Shirts bzw. eines langarmeligen Shirts setzen jedoch nur
30% bzw. 2,5% der Eltern die Empfehlungen eines textilen UV-Lichtschutzes um. In einer Studie
zu den Kenntnissen und Wissensquellen von Eltern von Kindergartenkindern zum Thema
Hautkrebspravention wird gezeigt, dass Informationsquellen, die von Eltern genutzt werden, das
Thema Hautkrebspravention nicht ausreichend abgedeckt wird. Dariber hinaus zeigen die
Ergebnisse der Studie, dass u.a. internetbasierte Angebote keine grofRe Rolle spielen. Auch
sollten die Angebote an die Bevolkerungsgruppen mit einem eher geringen Bildungsstand

ausgerichtet sein (UTER et al. 2017).

Aus praventionsmedizinischer Sicht kann das Hautkrebsrisiko neben einer moglichst niedrig
dosierten Immunsuppression bei Menschen mit einer Organtransplantation insbesondere durch
eine Verringerung der UV-Lichtexposition reduziert werden. Aber auch in einer Studie von BUTT
und ROBERTS (1997) gaben in der Risikogruppe der Menschen mit einer Organtransplantation bei
einer Befragung von 128 Erwachsenen nach einer Nierentransplantation zwar mehr als 90% der
Befragten an, die Risiken der UV-Lichtexposition zu kennen, 39% der Befragten verneinten
jedoch die Anwendung von Sonnenschutzmitteln. Auch hier werden Sonnenschutzmittel
oftmals in ungeniigender Menge aufgetragen, so dass es im Vergleich zum deklarierten
Lichtschutzfaktor bis zur 4. Wurzel niedrigeren Wert auf der Haut kommt (FAURSCHOU et al.
2007). Jingere Studien bestatigen diese Ergebnisse immer noch. IANNACONE et al. (2015) und
WALKER et al. (2017) zeigen in ihren Studien zum Sonnenschutzwissen- und verhalten von
Menschen mit einer Organtransplantation, dass regelméaRige SonnenschutzmalRnahmen, wie die
Verwendung von Sonnenschutzmittel oder das Tragen eines Hutes nur von ca. 50-60% der

eingeschlossenen Studienteilnehmerinnen und Teilnehmern durchgefiihrt werden. Der
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vorbeugende Effekt eines regelmalig aufgetragenen Sonnenschutzmittels auf die Entstehung
neuer Hauttumore wurde in dieser Risikogruppe bereits gezeigt. In einer kontrollierten
Interventionsstudie fiihrte die Verwendung eines Breitspektrumsonnenschutzmittels Uber 24
Monate bei immunsupprimierten Patienten zu signifikant weniger aktinischen Keratosen als in
der Kontrollgruppe (ULRICH et al. 2009). In einer australischen Studie war der regelmaRige
Auftrag einer Sonnencreme bei immunsupprimierten Personen auch mehrere Jahre nach
Abschluss der Interventionsstudie mit einer Abnahme der Melanominzidenz verbunden (GREEN
et al. 2011, GIMOTTY und GLANZ 2011). Es ist jedoch zu beachten, dass der zu geringe Auftrag
eines Sonnenschutzmittels eine falschliche Sicherheit vermittelt kann, die moéglicherweise zu

einer verlangerten UV-Lichtexposition fiihren kann (AUTIER et al. 1999).

Somit kann zusammenfassend gesagt werden, dass die Studienlage andeutet, dass hinsichtlich
der Strategien zum Sonnenschutzverhalten sowohl in der Allgemeinbevélkerung als auch in der
Risikogruppe der Organtransplantierten moglicherweise ein Umdenken erfolgen muss. PETITT
und WINGO (2018) heben einen Mangel an geeigneter Aufklarung und gleichzeitig das Fehlen
einer positiven Verstarkung in Bezug auf das vorhandene Sonnenschutzverhalten in der Gruppe
der Menschen mit einer Organtransplantation hervor. Auch GORIG et al. (2020) konstatieren in
diesem Zusammenhang einen dringenden Handlungsbedarf im Sinne von o6ffentlichen
Informationen und Aufklarungskampagnen, um eine Verbesserung des Wissens Uber die

korrekte Anwendung von Sonnenschutzmitteln in der Allgemeinbevdlkerung zu erzielen.
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9. Strategien und Konzepte zur Pravention und Gesundheitsférderung im Kontext
des Gesundheitsverhaltens

Da das Hauptaugenmerk der hier vorliegenden Arbeit auf der Hautkrebspravention von Kindern
und Jugendlichen nach einer Organtransplantation liegt, sollen in dem vorliegenden Abschnitt
nun verschiedene Methoden und Modelle zur Férderung des Gesundheitsverhaltens genauer
betrachtet werden, die als Grundlage der Entwicklung der Intervention und des Leitfadens der
Interviews der vorliegenden Arbeit dienten. Zunachst wird das Prinzip der Patienten-
schulungsprogramme vorgestellt, das darauf ausgerichtet ist, Patientinnen und Patienten im
Sinne ihrer Erkrankung so gut zu schulen, so dass sie eigenverantwortlich mit den Heraus-
forderungen umgehen koénnen. Im Anschluss werden verschiedene Modelle der Verhaltens-
anderung vorgestellt, das Transtheoretische Modell und das sozialkognitive Prozessmodell
sowie Ausschnitte der sozial-kognitiven Theorie, hier im Speziellen die Selbstwirksamkeits-
erwartung. Darauf aufbauend wird dann das Modell der Gesundheitskompetenz, welches auch
unter dem Begriff Health Literacy bekannt ist und darauf zielt, die Fahigkeit im Alltag
Entscheidungen beziiglich der Gesundheit treffen zu kénnen zu starken bzw. zu férdern naher
beschrieben. Der Abschluss des Kapitels bildet die Vorstellung von Internet- und mobilbasierten
Interventionen, oftmals auch als M- und E-Health bezeichnet, die gemeinhin das Wissen,
Bewusstsein und Verstdndnis bestimmter Zielgruppen férdern sollen, um so eine positive

Veranderung zu bewirken.

9.1 Patientenschulungsprogramme

Patientenschulungen richten sich primar an Menschen mit einer chronischen Erkrankung. Die
Anzahl der chronisch erkrankten Menschen ist in den vergangenen Jahrzehnten stetig gestiegen.
Zum einen kann dieser Anstieg auf die gesteigerte Lebenserwartung und das steigende
Durchschnittsalter der Bevolkerung zurlickgefiihrt werden, zum anderen verzeichnet unsere
Gesellschaft einen stetig wachsenden medizinischen Fortschritt, so dass Erkrankungen, die vor
einigen Jahrzehnten noch kurz — oder mittelfristig zum Tode gefiihrt haben, heute die
Lebenserwartung oftmals nicht wesentlich einschrianken. Dadurch, dass eine Heilung nicht
moglich ist, rliicken andere Kriterien in den Vordergrund: der lebenslange Umgang mit der
Erkrankung, die gesellschaftliche Teilhabe und die individuelle Lebensqualitdt sowie der Erhalt
der Leistungsfahigkeit (KUFFNER und REUSCH 2014). Da der Begriff der Patientenschulung
allerdings sehr unterschiedlich und oftmals auch synonym mit den Begriffen Gesundheits-
bildung, Gesundheitsberatung oder auch Gesundheitstraining gebraucht wird, soll zunachst an
dieser Stelle definiert werden, was eine Patientenschulung ist. In der Psychologie werden
Patientenschulungen folgendermalRen definiert: ,Patientenschulungsprogramme (health

51



9. Strategien und Konzepte zur Pravention und Gesundheitsférderung

education) sollen chronisch Kranke darin unterstiitzen, ihr Verhalten dahingehend zu éndern,
dass es ihre Gesundheit férdert. Die Patienten sollen lernen, ihre Krankheit und damit
verbundenen Belastungen eigenverantwortlich zu bewdltigen” (LEXIKON DER PSYCHOLOGIE 0. J.).
Wie diese Definition klar verdeutlicht, ist es wichtig, dass Menschen mit einer chronischen
Erkrankung eine aktive Mitarbeit zeigen, um die Belastungen der Erkrankung moglichst gering
zu halten. Eine aktive Mitarbeit basiert auf verschiedene Voraussetzungen: zum einen benétigen
die Patientinnen und Patienten ein moglichst umfangreiches Wissen tber ihre Erkrankung und
zum anderen missen sie bereit sein, sich eigenverantwortlich mit den gegebenen
Anforderungen und Belastungen, die mit ihrer Erkrankung verbunden sind in Form eines
Selbstmanagements auseinanderzusetzen (PETERMANN 1997). Das Ziel einer Patientenschulung
ist somit, dass Menschen mit einer chronischen Erkrankung zu Expertinnen und Experten ihrer
eigenen Erkrankung werden und durch Empowermentprozesse und Selbstmanagement ihr
Leben selbstdndig und an lhre Erkrankung angepasst fiihren kénnen (REUsCH und VOGEL 2018)
(siehe Abb. 11). Die DEUTSCHE RENTENVERSICHERUNG BUND (2015) schreibt ,Patientenschulungen
sind ein wichtiger Baustein der medizinischen Rehabilitation von Patienten mit chronischen
Krankheiten. Betroffene werden darin unterstiitzt, Experte in eigener Sache zu werden, durch
Vermittlung von Wissen, Training von Fertigkeiten und Einstellungsdnderungen. Viele
Forschungsprojekte haben zum Ziel, effiziente Patientenschulungen zu entwickeln und die
Verbreitung von bewdhrten Schulungsprogrammen sowie Fortbildungen in der Praxis zu

férdern”.

Differenziertes Wissen
Krankheits- und Behandlungswissen

v

Neues Bewaltigungsverhalten
Selbstmanagement: Aktives und eigenverantwortliche
Mitwirken bei der Krankheitsbewaltigung

Verbesserte Compliance Erhéhte Lebensqualitat Kostenreduktion

Abb. 11:Ziele der Patientenschulung nach Petermann [Quelle: PETERMANN 1997]

Patientenschulungen sind seit den 1970er Jahren in der Rehabilitation von chronischen
Erkrankungen etabliert, und werden mittlerweile in vielen Bereichen angewendet, wie z.B. bei
chronischen Atemwegs-, Ricken-, Herz-Kreislauf-, Hauterkrankungen oder auch bei rheuma-

tischen Erkrankungen. Als erste Patientenschulung gilt in Deutschland die Diabetes-Schulung,
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die bereits in den 1970er Jahren in den allgemeinen Behandlungsstandard der Diabetes-
Erkrankung aufgenommen wurde. Durch gezielte Schulungen, in denen die Patientinnen und
Patienten u.a. lernen, ihren Blutzucker zu kontrollieren, die richtige Menge Insulin eigenstandig
zu injizieren und ihre Erndhrung der Erkrankung anzupassen, konnten die Behandlungs-

ergebnisse stetig verbessert werden.

Patientinnen und Patienten mit einer chronischen Erkrankung missen demnach zunachst ein
umfassendes Krankheits- und Behandlungswissen vermittelt bekommen, um darauf aufbauend
ein fiir sie passendes Bewaltigungsverhalten entwickeln zu kénnen. Nur so kdnnen sie aktiv und
eigenverantwortlich an ihrer Gesundheitsvorsorge mitwirken und z.B. drztliche und/oder thera-
peutische MalRnahmen umsetzen (Compliance), was wiederum einen positiven Einfluss auf ihre
Erkrankung und somit auf die eigene Lebensqualitat hat (siehe Abb. 11). Gleichzeitig konnen
durch das passende Gesundheitsverhalten auch die Kosten im Gesundheitssystem reduziert
werden, weil Folgeerkrankungen bereits aufgrund eines geschulten Patientenwissen in einem
sehr frithen Stadium erkannt und einfacher und effektiver behandelt werden kénnen oder erst
gar nicht auftreten. Am Beispiel der hier vorliegenden Arbeit kann dieses eine Hautkrebs-
erkrankung sein, die durch einen addquaten Sonnenschutz nach der Transplantation erst im
spaten Lebenslauf auftritt und durch das Wissen der ABCDE-Regel dann bereits im Frihstadium

diagnostiziert oder sogar ganz vermieden werden kann.

Um dieses Ziel zu erreichen, umfassen Patientenschulungsprogramme in der Regel mehrere
unterschiedliche Komponenten (vgl. PETERMANN 1997, STROBL et al. 2007, VERBAND DER ERSATZ-

KASSEN et al. 2017):

Aufklarung

Informationen fur die Erkrankung, Diagnose und mogliche Behandlungsansdtze

Aufbau einer positiven Einstellung zur Erkrankung und ihrer Bewaltigung
Erhéhung der Krankheits- und Behandlungseinsicht sowie der Selbstwirksamkeit und

Eigenverantwortlichkeit, Verbesserung der Compliance
Sensibilisierung und Training der Kérperwahrnehmung

Symptom-Monitoring: u.a. Erkennen von Symptomen, Warnsignalen des Korpers und

Verschlimmerung des Krankheitszustandes
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Vermittlung von Selbstmanagement-Komponenten
u.a. Fertigkeiten zur Medikation, Entspannungsibungen, Atemtechniken, Verhalten in

Krisensituationen

MaBnahmen zur Pravention
Motivation zu einem gesundheitsforderlichen Lebensstil (u.a. ausgewogene und gesunde
Erndhrung, korperliche Aktivitdt, Vermeidung von Risikoverhalten) und Vermittlung von

Stressbewdltigungsstrategien, Vermeidung von Ausldsern

Erwerb sozialer Kompetenzen und Mobilisierung sozialer Unterstiitzung

Training sozialer Kompetenzen, wie z.B. die Inanspruchnahme sozialer Unterstiitzung durch
Einbeziehung von Bezugspersonen; Kommunikation {iber die Erkrankung (auch Uber eigene
Beflirchtungen und Bedirfnisse) mit medizinischem Personal; psychologische Unterstiitzung

zur Vermeidung von Angst und Depressionen.

Diese verschiedenen Komponenten werden bezogenen auf das jeweilige Lehrziel mit Hilfe eines
standardisierten, strukturierten und manualisierten Gruppenprogramms, bestehend aus
mehreren Schulungseinheiten, in denen frontale (z.B. in Form eines Vortrags) und interaktive
Schulungsmethoden (z.B. in Form von Kleingruppenarbeit, Rollenspielen, Diskussionen) kom-
biniert werden und unter Einbezug mehrerer Ebenen (Kognition, Emotion, Motivation und
Verhalten) vermittelt. Dahingehend stellen Methoden, die nur ausschlieflich mit einer frontalen
Vermittlung arbeiten, keine Patientenschulung dar (STROBL et al. 2007; KUFFNER und REUSCH
2014). Die Struktur, der Aufbau sowie der Inhalt einer Schulung werden in einem sogenannten
Curriculum festgehalten. Im Curriculum werden die Themen der einzelnen Schulungseinheiten
(auch Module) definiert. In der Regel besteht eine Patientenschulung aus mehreren modular
aufeinander aufbauenden Schulungsstunden. KUFFNER und REUSCH (2014) geben im Handbuch
des Zentrums Patientenschulung eine Mindestanforderung vor, die eine Patientenschulung

erfillen sollte. Hierzu zéhlen:

e Manual
Im Manual werden folgende Punkte beschrieben: Zielgruppe, Gruppengrofle mit
minimaler und maximaler Anzahl der Teilnehmerinnen und Teilnehmer, Ziele und

Inhalte der Schulung sowie methodisches Vorgehen
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o Ziele
Folgende Ziele sollten Bestandteil der Schulung sein: Wissenserwerb, Training von
Fertigkeiten, Motivation zu einem gesundheitsgerechten Lebensstil, Krankheits-
bewaltigung sowie Training der krankheitsspezifischen sozialen Kompetenz

e Methoden
Neben frontalen kommen auch interaktive Methoden zum Einsatz, die dazu beitragen,

den Transfer in den Alltag zu férdern.

Patientinnen und Patienten mit einer Organtransplantation haben oftmals bereits jahrelang vor
der Transplantation mit einer chronischen Erkrankung gelebt. Aber auch die Zeit nach der
Transplantation geht in der Regel mit einer Reihe von Lebensstilverdanderungen einher (KUGLER
und SPADERNA 2018), daher kbnnen Patientinnen und Patienten mit einer Organtransplantation
genauso wie Menschen mit einer Krebserkrankung ebenso von Patientenschulungsprogrammen
profitieren. Bislang gibt es fiir die Gruppe der Menschen mit einer Organtransplantation jedoch
keine (evaluierten) Schulungsprogramme in Deutschland. Das Curriculum der HIPPOlino-

Schulung wird im Kapitel 11 vorgestellt.

9.2 Modelle als Grundlage zur Veranderung des Gesundheitsverhaltens

Da das menschliche Verhalten duBerst multifaktoriell und vielschichtig ist, bedarf eine
angestrebte Verhaltensanderung im Sinne von (Hautkrebs-)Prévention besondere Kenntnisse
und Vorgehensweisen. In der Gesundheitspsychologie werden mit Hilfe von theoretischen
Modellkonzeptionen EinflussgréBen und Wirkmechanismen in Bezug auf das Gesundheitsver-
halten aufgezeigt. Diese Gesundheitsverhaltensmodelle sollen zu einem besseren Verstandnis
und gleichzeitig zu einer Erkldrung des Verhaltens beitragen (SCHWARZER 2004; LIPPKE und
RENNEBERG 2006). Die unterschiedlichen Modelle lassen sich grob in zwei Klassen einteilen (KNOLL
et al. 2017; ScHoLz und SCHWARZER 2005): kontinuierliche Pradiktionsmodelle und dynamische

Stadien- oder Stufenmodelle.

Bei den kontinuierlichen Modellen wird das Hauptaugenmerk auf kognitive und affektive
Fahigkeiten gerichtet. Die Variablen, wie Risikowahrnehmung, Selbstwirksamkeitserwartungen
und Einstellungen gelten als Pradikator fiir das Gesundheitsverhalten. Die Modelle gehen davon
aus, dass sich die Menschen auf einem Kontinuum der Verhaltenswahrscheinlichkeit bewegen.
Letztendlich ist die Wahrscheinlichkeit einer Veranderung des Verhaltens umso hoher, je
ausgepragter die Fahigkeiten der einzelnen Person sind (SCHOLZ und SCHWARZER 2005; KNOLL et
al. 2017). Zu dieser Form der Modelle zdhlen die sozial-kognitive Theorie von Bandura, das
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Health Belief Model (HBM), die Theorie der Handlungsveranlassung (TRA), die Theorie des

geplanten Verhaltens (TPB) und die Theorie der Schutzmotivation (PMT).

Die dynamischen Stadien- oder Stufenmodelle hingegen unterscheiden sich sehr deutlich von
den kontinuierlichen Modellen. Hier wird von der Annahme ausgegangen, dass sich der Mensch
wahrend des Prozesses der Verhaltensanderung qualitativ auf unterschiedlichen Stadien bewegt
(ScHoLz und SCHWARZER 2005). Beispiele fiir diese Modelle sind das sozialkognitive Prozessmodell
gesundheitlichen Handelns (HAPA), das Prozessmodell prdaventiven Handelns (PAPM) und das

Transtheoretische Modell der Verhaltensdanderung (TTM).

Im Zuge dieser Studie wurde u.a. der Einfluss der Transplantation der Kinder auf das Sonnen-
schutzverhalten der Eltern bzw. der Familie untersucht (siehe Zielsetzung und Methodik). Zur
Erfassung und zum Verstehen von moglichen Prozessen einer Verhaltensanderung dienten das
Transtheoretische Modells der Verhaltensidnderung, das sozialkognitiven Prozessmodell

gesundheitlichen Handelns sowie die sozial-kognitive Theorie nach Bandura.

9.2.1 Die sozial-kognitive Theorie

Die sozial-kognitive Theorie wurde 1977 erstmals — noch unter dem Begriff Lerntheorie — von
Albert Bandura vorgestellt. Darin enthalten sind die Konstrukte der Selbstwirksamkeit und der
Handlungsergebniserwartung (siehe Abb. 12). Beide Elemente haben einen wesentlichen Ein-
fluss auf das Gesundheitsverhalten und sollen an dieser Stelle ndher betrachtet werden. Eine

umfangreiche Darstellung der sozial-kognitiven Theorie ist nicht Gegenstand dieser Arbeit.

In der Theorie wird davon ausgegangen, dass kognitive, emotionale, motivationale und auch
aktionale Prozesse von persénlichen Uberzeugungen beeinflusst werden, u.a. von der
Handlungsergebniserwartung und der Selbstwirksamkeitserwartung (KnoLL et al. 2017,

JERUSALEM 2018).
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Handlungs-
selbstwirksamkeits-
erwartungen
Selbstwirksamkeit > Ziele > Verhalten
Soziostrukturelle /
Faktoren

Abb. 12:Die sozial-kognitive Theorie, vereinfachte Darstellung [Quelle: KNoLL et al. 2017]

BANDURA selbst (1986: 391) definiert Selbstwirksamkeit als ,people’s judgment of their
capabilities to organize and execute courses of action require to attain designed types of
performance. It is concerned not with the skills one has but with judgment of what one can do
with whatever skills one possesses”. Selbstwirksamkeitserwartung wird als ,die subjektive
Gewissheit, neue oder schwierige Anforderungssituationen auf Grund eigener Kompetenzen
bewiltigen zu konnen” gesehen (SCHWARZER und JERUSALEM 2002:35). Die kognitiven,
emotionalen, motivationalen und aktionalen Abldufe werden durch die jeweilige subjektive
Uberzeugung des Individuums gesteuert. Das bedeutet, dass durch die Wahrnehmung der
individuellen Fahigkeiten auf der einen Seite die Hohe der Motivation fir ein bestimmtes
Verhalten und dem Kompetenzgrad mit dem das Verhalten gezeigt wird beeinflusst wird. Auf
der anderen Seite beeinflussen die Wahrnehmungen ebenfalls die kognitiven und emotionalen
Reaktionen in stressreichen Situationen. Nur wenn eine ausreichende Uberzeugung besteht,
entsprechende Handlungen ausfiihren zu kénnen, kann hinreichende Motivation aufgebaut
werden (LEPPIN 1994). Die subjektiven Uberzeugungen, die die verschiedenen Prozesse steuern,
sind vorrangig Handlungsergebnis-Erwartungen bzw. Konsequenzerwartung (Erwerb von Fertig-
keiten) und Situations-Handlungserwartung oder auch Selbstwirksamkeits- oder Kompetenz-
erwartung (Einschatzung der eigenen Handlungsmoglichkeiten) genannt (SCHWARZER und

JERUSALEM 2002).

Die Handlungsergebnis-Erwartung bezieht sich auf die bloRRe Einschatzung, dass eine bestimmte
Handlung zu einem bestimmten Ergebnis fihren wird. Dieses ist unabhangig von den perso-
nellen und situativen Voraussetzungen zu sehen. An dieser Stelle ist nicht von Bedeutung, ob
sich die Person in der Lage fiihlt, die Handlungen auszufiihren. Die Einschatzung einer Person
eine Handlung erfolgreich ausfiihren zu kénnen, ist ausschlieBlich Gegenstand der Kompetenz-

erwartung (LEPPIN 1994, JERUSALEM 2018). Glaubt eine Person, dass eine bestimmte Handlung

57



9. Strategien und Konzepte zur Pravention und Gesundheitsférderung

geeignet ist, um ein gewinschtes Ergebnis zu erzielen, wird sie die Handlung nur dann aus-
fihren, wenn sie sich in der Lage sieht, die Handlung auch dementsprechend erfolgreich aus-
fihren zu konnen (LEPPIN 1994). Das Vertrauen in die eigenen Kompetenzen, schwierige
Situationen zu meistern, sich tiberhaupt neuen Situationen zu stellen und sie zu Ende zu fihren,
wird somit als Selbstwirksamkeitserwartung bezeichnet (SCHWARZER und JERUSALEM 2002,
Jerusalem 2018). Jedoch sollte Selbstwirksamkeit nicht mit Optimismus gleichgesetzt werden.
Nicht eine generell positive Einschatzung steht im Vordergrund, sondern die positive
Einschatzung der eigenen Fahigkeiten. Selbstwirksamkeit ist somit eine wichtige Voraussetzung
um Verhaltensziele zu erreichen (KNOLL et al. 2017, JERUSALEM 2018). Bestimmte Handlungen,
wie zum Beispiel auch eine Verhaltensianderung gelingt dem Menschen um einiges einfacher,
wenn er oder sie Uber genligend Selbstwirksamkeit verfligt. HURRELMANN (2002: 66) konstatiert,
,Selbstwirksamkeit ist eine wichtige Bedingung fiir jede Form der Verhaltensdnderung, weil sie
Einfluss darauf hat, wie viel Anstrengungen in ein bestimmtes Vorhaben investiert und inwieweit
das gewiinschte Ziel erreicht wird”. Selbstwirksamkeit gilt als einer der besten Pradiktoren fir
das Gesundheitsverhalten (STROEBE und JONAS 2002). Fiir das Gelingen einer InterventionsmaR-
nahme kann es demnach von wesentlicher Bedeutung sein, zunachst die Selbstwirksamkeit zu
erfassen bzw. sie in einem ausreichenden Rahmen zu starken oder zu entwickeln. Laut
GESUNDHEITSFORDERUNG SCHWEIZ (2005) kdnnen praventive MalRnahmen nur dann langerfristig
einen Erfolg aufweisen, wenn auf die bestehenden Ressourcen des einzelnen eingegangen wird.
Dennoch kann die Frage nach einer erfolgreichen und nachhaltigen Verhaltensanderung nicht
nur durch Starkung der Selbstwirksamkeitserwartung beantwortet werden. Allein eine hohe
Selbstwirksamkeit ist kein Garant fiir eine Verhaltensanderung. Eine Verhaltensanderung muss

immer im gesamten Kontext gesehen werden.

9.2.2 Das transtheoretische Modell der Verhaltensdnderung

Das Transtheoretische Modell der Verhaltensdnderung (TTM) von Prochaska und DiClemente
(1983) ist das am haufigsten angewendete Stufenmodell (ScHOLz und SCHWARZER 2005) (siehe
Abb. 13). Seine Urspriinge liegen im Bereich der Raucherentwdhnung. Mittlerweile wird es
jedoch in vielen Bereichen des Gesundheitsverhaltens eingesetzt, und zwar nicht nur in Hinblick
darauf ein bestimmtes Risikoverhalten aufzugeben, sondern auch vielmehr gesundheits-
forderliches Verhalten zu unterstitzen (HEUSE und KNoLL 2018). Das Modell geht davon aus, dass
Menschen eine Verhaltensdanderung (iber verschiedene Stufen (Stadien) hinweg entwickeln
miussen (KLOTTER 2010). Je nach dem auf welcher Stufe sich der Mensch befindet, wirken
unterschiedliche Einflisse und Faktoren auf die Person. LIPPKE und RENNEBERG (2006) stellen

heraus, dass die Menschen nur auf die fiir sie passenden Reize reagieren kénnen und somit der
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Mensch auch erst dann auf die nachste Stufe (Stadium) wechseln kann, wenn passende Einflisse
erfolgreich sind. Um eine Verhaltensanderung erreichen bzw. das Zielerhalten entwickeln zu
kénnen, missen alle Stadien der Entwicklung durchlaufen werden. Insgesamt wird von sechs
qualitativ unterschiedlichen und aufeinander aufbauenden Stufen der Verhaltensdanderung
ausgegangen. Die Stufen bilden das zentrale Konstrukt des TTMs (SCHOLZ UND SCHWARZER 2005).
Weitere wesentliche Konstrukte des Modells sind die Prozesse der Verhaltensdanderung, die
Entscheidungsbalance, die Versuchung und die Selbstwirksamkeitserwartung (KELLER et al. 1999,
KnoLL et al. 2017). Das Durchlaufen aller Stufen und das Umsetzen der in diesen Stufen
relevanten Verhaltensprozesse (processes of change) sind wesentlicher Bestandteil einer

erfolgreichen Veranderung des Problemverhaltens (PROCHASKA et al. 1992).
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Abb. 13:Das transtheoretische Modell der Verhaltensanderung nach Prochaska und DiClemente
(1983); eigene Darstellung

Zundachst soll ein genauerer Blick auf die unterschiedlichen Stufen der Verhaltensdnderung
geworfen werden (siehe Abb. 13). Die Einteilung der Personen zu den unterschiedlichen Stadien
erfolgt anhand ihrer motivationalen Lage, ihrer Absicht fiir das zukilinftige Verhalten sowie ihres

vergangenen Verhaltens (ScHOLZ und SCHWARZER 2005).

Personen, die sich im Stadium der Prdakontemplation (fehlendes oder eingeschrinktes
Problembewusstsein; Absichtslosigkeit) befinden, denken nicht dariliber nach, ihr Verhalten zu
andern. Oftmals wird ein problematisches Verhalten nicht als ein solches gesehen, und somit
wird eine Verhaltensdanderung auch nicht fiir nétig empfunden. Dies kann zum einen an einem
Mangel an fehlenden Informationen und/oder einem Mangel an Problembewusstsein liegen.

Diese Personen sollten jedoch nicht als nicht therapierbar angesehen werden, sondern vielmehr
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sind ,[...] traditionelle handlungsorientierte Interventionsansétze nicht geniigend auf die Bed(irf-

nisse dieser Personen abgestimmt” (KELLER et al. 1999: 20).

Anders ist es im Stadium der Kontemplation (Nachdenklichkeit, Absichtsbildung). Hier erwagen
die Personen eine Veranderung in den kommenden sechs Monaten. Es werden Vor- und
Nachteile gegeneinander abgewogen, aber es ist noch keine feste Absicht gebildet worden diese
Anderung innerhalb der nichsten vier Wochen umzusetzen. PROCHASKA et al. (1992: 1103)
charakterisieren diese Menschen als ,,[...] knowing where you want to go but not quite ready

”

yet

Erst wenn eine Intention vorliegt, erreichen die Personen die nachste hohere Stufe, die Stufe
der Praparation (Vorbereitung) und der konkreten Planung. Diese Stufe ist zum einen durch
AuBerung einer festen Absicht in den nichsten 30 Tagen das Zielvorhaben zu erreichen
charakterisiert und/oder zum anderen, wenn bereits erste Versuche unternommen wurden, sich
dem gewlinschten Verhalten anzundhern. Auch wenn die Personen innerhalb des vergangenen
Jahres schon einen Versuch unternommen haben ihr Verhalten zu dndern, befinden sie sich im
Stadium der Vorbereitung, wenn das bestimmte Zielkriterium noch nicht erreicht wurde (KELLER

et al. 1999).

Dieses geschieht erst in dem Stadium der Aktion (Handlung). Die Personen verhalten sich
entsprechend ihrer Absichten und versuchen das Verhalten aufrechtzuerhalten. Anders als in
den ersten beiden Stufen spielen hier weniger kognitiv-affektive, sondern verhaltensorientierte
Prozesse eine Rolle (siehe Tab. 7). Die Handlungsstufe ist die aktivste Phase im Prozess der
Verhaltensanderung. Aufgrund des hohen Aufwands zur Aufrechterhaltung ist an dieser Stelle

die Gefahr eines Riickfalls am groften (KELLER et al. 1999).

Erst nach sechs Monaten im Stadium der Handlung treten sie ins Stadium der Maintenance
(Aufrechterhaltung) lber. Ziel dieser Stufe ist es, die Verhaltensdnderung zu stabilisieren und
moglichst Rickfalle in alte Verhaltensmuster zu verhindern. Es wird davon ausgegangen, dass es
Personen in dieser Stufe leichter fillt ihre Verhaltensdanderung aufrechtzuhalten, als im Stadium

der Handlung (KNOLL et al. 2017).

Wenn das Zielverhalten fiinf Jahre lang erfolgreich aufrechterhalten worden konnte, tritt die
Person in das Stadium der Termination (hier: Stabilisierung) Uber. Die Aufrechterhaltung

erfordert keine selbstregulative Anstrengung mehr, die Person verfligt nach diesem Zeitraum
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Uber eine hohe Selbstwirksamkeitserwartung, und die Gefahr in alte Verhaltensmuster
zurickzufallen ist gering. Das ,,neue” Verhalten wird zur Gewohnheit (SCHOLZ und SCHWARZER

2005, PROCHASKA et al. 2009).

Zusatzlich Uben auf den unterschiedlichen Stufen unterschiedliche Faktoren (Prozesse) Einfluss
aus (siehe Tab. 7). Der Wechsel von einer Stufe in die andere wird somit durch weitere Prozesse
unterstiitzt. Aufgeteilt werden kénnen diese Prozesse in kognitiv-affektive (experiential) und

verhaltensorientierte (behavioral) Faktoren (HEUSER und KNOLL 2018).

Tab. 7: Die Prozesse der Verhaltensdnderung im Transtheoretischen Modell [Quelle: angelehnt an
ScHOLZ und SCHWARZER 2005]

Kognitiv-affektive Prozesse

Erhéhung der Wahrnehmung von Ursachen und
moglichen Losungswegen fiir das
Problemverhalten.

Veranderung der affektiven und kognitiven

Steigerung des Problembewusstseins
(consciousness raising)

Neubewertung der eigenen Person

(self reevaluation)

Bewertung des Selbstbilds und des
Problemverhaltens.

Neubewertung des personlichen Umfeldes
(environmental reevaluation)

Veranderung der Wahrnehmung des Einflusses
des Problemverhaltens auf die Umwelt.

Emotionale Entlastung
(dramatic relief)

Intensivierung von negativen Gefiihlen
beziiglich des Problemverhaltens, um eine
emotionale Erleichterung im Falle einer
Verhaltensanderung zu erzeugen.

Wahrnehmung forderlicher Umweltbedingungen

(social liberation)

Verhaltensorientierte Prozesse

Verstarkung
(reinforcement management)

Erhohung der Alternativen fur Nicht-
Problemverhalten in der sozialen Umwelt.

Sich selbst fiir erfolgreiche Verdanderung
belohnen oder Rickfalle bestrafen.

Nutzen von hilfreichen Beziehungen
(helping relationships)

Nutzung von offenen und vertrauensvollen
Beziehungen zur Unterstlitzung bei der
Verhaltensanderung.

Gegenkonditionierung
(counterconditioning)

Ersetzen des Problemverhaltens durch
alternative Verhaltensweisen.

Selbstverpflichtung
(self liberation)

Erhdhung der Verpflichtung zu handeln und die
Schaffung neuer Alternativen fiir das Selbst.

Reizkontrolle
(stimulus control)

Vermeidung von Reizen, die das
Problemverhalten auslésen, und Schaffung von
Reizen fiir alternative Verhaltensweisen.

Somit spielen diese Faktoren eine wichtige Rolle in der zielgerichteten Interventionsforschung
(HEUSER und KNoLL 2018). Dieses Konstrukt wird auch als ,,Matched Design” bezeichnet (LIPPKE
und RENNEBERG 2006). Es bedeutet, dass fiir jedes Stadium genau passende Strategien vorhanden
sind, um ein bestimmtes Zielverhalten erreichen zu kénnen. So ist es zum Beispiel nur auf der
Stufe der Kontemplation sinnvoll das Problembewusstsein zu steigern, um in die Stufe der

Praparation wechseln zu koénnen. Wird diese Intervention in einem hoheren Stadium
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angewandt, ist sie unwirksam oder kann sogar hinderlich wirken. Die Intervention der
Steigerung des Problembewusstseins ist folglich nur ,,matched” (passend) fiir die Stufe der
Kontemplation und auf der anderen Seite ,mismatched” (unpassend) fir die Stufe der
Praparation (LIPPKE und RENNBERG 2006). Diese Konzeptualisierung hat somit Auswirkungen auf

die Interventionsmoglichkeiten (SCHOLZ und SCHWARZER 2005).

Trotz der breiten Anwendung des TTMs in der Praxis und auch Wissenschaft, zeigen
beispielsweise LIPPKE und RENNEBERG (2006) theoretische und methodische Probleme des
Modells auf. Wie aus den Ausfiihrungen zu entnehmen ist, legt das TTM sehr genaue
Zeitkriterien fest, die eher willkiirlich erscheinen. Dieses ist der Hauptkritikpunkt an dem TTM,
der immer wieder geduBBert wird. ,[...] die Willkiirlichkeit der Stufeneinteilung auf Basis zeitlicher
Kriterien” (SCHOLz und SCHWARZER 2005: 398). Menschen kdnnen durchaus dariiber nachdenken,
ihr Verhalten innerhalb des ndchsten Jahres zu verdndern, und sich nicht auf die nachsten sechs
Monate beschranken. PROCHASKA et al. (1994) fihren das Argument an, dass die meisten
Menschen nicht liber ein halbes Jahr hinaus planen wiirden. Wobei beachtet werden sollte, dass
eine Person nicht selbstverstandlich nach Ablauf eines bestimmten Zeitkriteriums in die nachste
hohere Stufe wechselt. Unter Umstdnden ist es sogar moglich zum Beispiel tGber Jahre in der
Phase der Kontemplation zu verweilen. AuRerdem wichtig ist in diesem Zusammenhang, dass
die unterschiedlichen Stadien zwar aufeinander aufbauen, jedoch vollzieht sich der
Veranderungsprozess niemals strikt linear. Dies bedeutet konkret, Personen durchlaufen den
Prozess spiralformig und konnen bei Ruckfdllen auch auf eine vorangegangene Stufe

zurickfallen (KNoOLL et al. 2017) (Abb. 13).

9.2.3 Das sozialkognitive Prozessmodell des Gesundheitsverhaltens

Das sozialkognitive Prozessmodell des Gesundheitsverhaltens (Health Action Process Approach
(HAPA)) nach Schwarzer (1992, 2001) ist im eigentlichen Sinne ein Hybridmodell, da es als
Weiterentwicklung von zwei vorausgehenden Modellen gilt, der bereits kurz vorgestellten
sozial-kognitiven Theorie nach Bandura (1986) und dem Rubikonmodell nach Heckhausen
(1989). Aber auch Einfliisse des Modells zur gesundheitlichen Uberzeugung (Health Belief
Modells (HBM)), der Theorie des geplanten Verhaltens (Theory of Planned Behavior (TPB)) oder
auch das Modell der Selbstwirksamkeitserwartung haben ihre Einfllisse (SIEGRIST 2012).

Ziel bei der Entwicklung des HAPAs war es, kritische Komponenten zu beseitigen und eine
Integration bewdahrter Konstrukte zu schaffen (MOLDERINGS 2007). Da es Bestandteile anderer
Modelle integriert, kann es sich auf empirisch gesicherte Ergebnisse aus Studien zu diesen

Modellen stiitzen. Das HAPA liefert eine umfassende Beschreibung der Variablen, die als
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Voraussetzung fir eine Verhaltensanderung nétig sind. Es dient dazu ,[...] Forschung und
Interventionen lber den gesamten Prozess der Verhaltensédnderung hinweg anzuregen® (SCHOLZ
und SCHWARZER 2005: 403). Aufgrund dieser Besonderheiten wird das Modell im Folgenden
ndher beschrieben. Eine weitere Besonderheit liegt in der Unterscheidung zwischen dem
motivationalen Prozess, der die Absicht zu einem Verhalten erklart, und dem volitionalen
Prozess, bei dem das konkrete Handeln geplant und realisiert wird (MOLDERINGS 2007). In der
Abbildung 14 wird der Ansatz veranschaulicht. SCHOLz und SCHWARZER (2005) beschreiben, dass
eine bestimmte Stufe erst nach Beendigung der vorangegangenen Stufe moglich ist, und wenn

zeitgleich ausreichend Selbstwirksamkeitserwartung vorhanden ist (siehe Abb. 14).

Aufrechterhaltungs- Wiederherstellungs-
Handlungs- selbstwirksamkeits- selbstwirksamkeits-
selbstwirksamkeits- erwartung erwartung
erwartung -
c
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Risikowahrnehmung ‘ Barrieren und Ressourcen ‘

Motivationale Phase Volitionale Phase

Abb. 14:Das sozialkognitive Prozessmodell gesundheitlichen Handelns (HAPA) nach Schwarzer
[Quelle: HEUSE und KNoLL 2018]

Das HAPA wird ebenfalls in mehrere Phasen und Unterphasen gegliedert. In der ersten Phase
(nichtintentionales Stadium oder auch praintentionale Phase) spielen Kognitionen eine wichtige
Rolle. In dieser sogenannten Motivationsphase liegt ein besonderes Augenmerk auf der
Risikowahrnehmung, der Handlungsergebniserwartung und der Selbstwirksamkeitserwartung.
Diese Konstrukte werden zur Pradiktion der Intention herangezogen. Die Risikowahrnehmung
ist hierbei als die subjektive Einschdtzung der eigenen Vulnerabilitat und der Einschatzung des
Schweregrads der Erkrankung definiert (, Wie hoch ist das Risiko fiir mich einen Herzinfarkt zu
bekommen“?) (KNOLL et al. 2017; ScHOLZ und SCHWARZER 2005). Kommt es zu einer Wahr-
nehmung des Risikos, erfolgt ein Abwagen von positiven und negativen Handlungsergebnis-
Erwartungen beziehend auf das Gesundheitsverhalten (, Wenn ich téglich laufe senke ich das
Risiko, aber ich habe weniger Zeit fiir andere Dinge”). Zeitgleich wird die Person eine
Einschatzung der eigenen Selbstwirksamkeit vornehmen (,,Ich bin mir sicher tdglich zu laufen,
auch wenn ich keine Lust habe”). (KNOLL et al. 2017; ScHoOLZ und SCHWARZER 2005; LIPPKE und

RENNEBERG 2006). Wobei anzumerken ist, dass die Selbstwirksamkeitserwartung im Gegensatz
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zur Risikowahrnehmung und Handlungsergebnis-Erwartung fiir alle Phasen des Modells von

hoher Bedeutung ist.

Letztendlich werden die Kognitionen und die unterschiedlichen Ziele gegeneinander
abgewogen. Wenn es dann zu einer konkreten Zielsetzung kommt, treten Personen in die
volitionale Phase (auch intentionales Stadium) Gber, in der es um die Planung, Initiilerung sowie
die Aufrechterhaltung des Gesundheitsverhaltens geht (ScHOLz und SCHWARZER 2005). Diese
volitionale Phase wird nochmals in drei Unterphasen gegliedert (siehe Abb. 14). Die
postintentionale — praaktionale Phase ist durch die Planung der Handlung gekennzeichnet
(KNoLL et al. 2017). Es werden Handlungsplane gebildet. Je konkreter diese Plane ausfallen
(wann, wo und wie soll das Verhalten ausgelibt werden), desto einfacher ist es, die Handlung
oder besser das Verhalten durchzufiihren. LIPPKE und RENNEBERG (2006) halten fest, dass
Menschen denen geholfen wird Plane zu erstellen, ihre Ziele eher erreichen als Menschen, die
nicht dazu veranlasst worden sind. Auch ist die Generierung von verschiedenen alternativen
Ausfiihrungsideen abhangig von dem Male der vorhandenen Selbstwirksamkeitserwartung
(ScHoLz und ScHWARZER 2005). Mit der Initiierung der Handlung treten Personen in die
postintentionale — aktionale Phase ein. An dieser Stelle wird die Handlung ausgefiihrt und im
besten Fall auch aufrechterhalten (KNOLL et al. 2017). Im gesamten Verlauf dieser Phase findet
eine Handlungsausfiihrungskontrolle statt, die sowohl die Handlung als auch die Intention vor
Distraktoren schitzen sollen. Dies bedeutet, dass metakognitive Abschirm- und
Durchhaltetendenzen die Aufrechterhaltung der Handlung begiinstigen (SCHOLZ und SCHWARZER
2005). Nach der Handlungsausfiihrung erfolgt in der postintentionalen — postaktionalen Phase
die Handlungsbewertung. In dieser Phase soll bei mdglichen Riickfdllen eine Wiederherstellung
erfolgen, aber gleichzeitig kann es zu diesem Zeitpunkt auch noch zu einer Zielentbindung
(Disengagement) kommen (KNoOLL et al. 2017). Wichtig in dieser Phase ist die Handlungs-
ausfihrungskontrolle, die davor schiitzen soll, die Handlung abzubrechen. Individuellen
Ressourcen und mogliche Barrieren besitzen einen groRRen Einfluss auf die Handlung bzw. auf
die Verhaltensdnderung. Da eine moglichst langfristige Verhaltensanderung erfolgen soll, diirfen
die individuellen Einflisse nicht unterschatzt werden. So missen Ressourcen wie soziale
Unterstltzung gestarkt und weiter ausgebaut werden. Ebenso ist es wichtig, in schwierigen
Situationen (die auch oftmals plotzlich und unerwartet eintreten kdnnen) am Ziel festhalten zu
kénnen und somit die Barrieren aus dem Weg zu rdumen (LIPPKE und RENNEBERG 2006).

Das HAPA zeichnet sich, wie schon erldautert, dadurch aus, dass es mehrere bewdhrte
Modellkomponenten integriert. Ebenso ist besonders, dass das Modell Motivation und Volition

trennt (LIPPKE und RENNEBERG 2006). Es ist nicht moglich Gesundheitsverhalten durch die bloRe
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Absicht zu erklaren, schlieBlich treten in der Regel in der zu erfolgenden Umsetzung die meisten
Schwierigkeiten auf. Hier findet durch das Modell eine verfeinerte Betrachtungsweise statt.
Auffallig ist auch, dass ein groRes Augenmerk auf die Selbstwirksamkeitserwartung gelegt wird,
und dass diese zudem noch phasenspezifisch differenziert wird (KNOLL et al. 2017). Es zeigt sich,
dass die Selbstwirksamkeitserwartung in den verschiedenen Phasen unterschiedlich pradiktiv ist
(KNoLL et al. 2017). In der motivationalen Phase, also in der Phase in der die Zielbildung
stattfindet hat die Ergebniserwartung einen sehr viel h6heren Einfluss als die Selbstwirksamkeit.

Diese wiederum ist am einflussreichsten in der volitionalen Phase (PIETROWSKY 2006).

9.3 Das Modell der Gesundheitskompetenz

Das Konzept der Gesundheitskompetenz (engl. Health Literacy) wurde in den 1990er Jahren im
englischsprachigen Raum gepréagt. In seinen Urspringen beschrankte sich das Konzept auf die
Grundfertigkeit des Lesens und die Verarbeitung und das Verstehen von gesundheitlichen
Informationen (medizinische Berichte, Packungsbeilagen in Medikamentenpackungen etc.)
(ABEL UND BRUHIN 2003; SOELLNER et al. 2009, VOGT et al. 2016). NUTBEAM (2000: 161/163)
beschreibt ,Health literacy refers to the personal, cognitive and social skills which determine the
ability of individuals to gain access to, understand, and use information to promote and maintain
good health”. Zu diesen Fahigkeiten zdhlen der Zugang zu, das Verstehen von sowie ein
konstruktiver Umgang mit gesundheitsrelevanten Informationen. Im Sinne von New Public
Health wird Gesundheitskompetenz als eine ,wissensfundierte, [soziale und kulturelle]
Kompetenz fir eine gesundheitsforderliche Lebensfiihrung” beschrieben, um nicht nur den
individuellen Aspekt zu fokussieren, sondern auch das soziale und kulturelle Umfeld mit
einbeziehen zu kénnen (ABEL und BRUHIN 2003). Alltagspraktisches und ebenso spezialisiertes
Wissen im Umgang mit Gesundheit und Krankheit bezogen auf den eigenen Koérper und den
sozialen Lebensbedingungen stehen im Vordergrund (ABEL UND BRUHIN 2003). KickBUSCH (2001)
macht deutlich, dass es bei dem Konzept der Gesundheitskompetenz mehr als um die reine
funktionale Kompetenz geht. Nicht allein die bloBe Fahigkeit des Lesens und Schreibens,
sondern vielmehr die Fahigkeit im Alltag Entscheidungen beziglich der Gesundheit treffen zu
kénnen ist von Bedeutung (vgl. auch KicHBUSCH et al. 2005). VOGT et al. (2016) beschreiben
Gesundheitskompetenz in diesem Zusammenhang auch als eine primar individuelle Ressource
flr die personliche Gesunderhaltung bzw. Gesundheitsforderung (vgl. auch KickBuscH und MAAG
2008). Andersherum kdénnen gesundheitskompetente Biirgerinnen und Blirger auch Einfluss auf
der gesellschaftlichen Ebene ausiiben, in dem sie aktiv bei der Gestaltung lhrer Lebenswelt

mitwirken (KickBUSCH und MAAG 2008; PELIKAN und DIETSCHER 2015).
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Trotz der bereits Jahrzehnten langen Etablierung des Konzeptes der Gesundheitskompetenz

besteht bis heute immer noch kein einheitlicher Konsens dariiber, was das Konzept umfasst

(S@RENSEN et al. 2012; MARKERT et al. 2015; VOGT et al. 2016). Einigkeit besteht lediglich daruber,

dass es sich um ein multidimensionales Konstrukt handelt. Aus diesem Grund sollen an dieser

Stelle zunachst die unterschiedlichen Formen der Gesundheitskompetenz vorgestellt werden.

Im Anschluss erfolgt die Beschreibung des im deutschsprachigen Raum verwendeten

Strukturmodell der Gesundheitskompetenz. Die von NUTBEAM (2000) vielfach zitierte Definition

unterscheidet zunadchst drei sukzessiv aufeinander aufbauende Formen der Gesundheits-

kompetenz:

Die funktionale Form ist durch eine klassische Gesundheitserziehung, basierend auf
Informationsmitteilung, charakterisiert. Es geht primdr darum, Wissen (uber
gesundheitliche Risiken und Nutzen von Gesundheitseinrichtungen zu vermitteln. Im
Vordergrund soll an dieser Stelle die Kommunikation stehen und die Verbesserung der
Lese- und Schreibfahigkeit im Gesundheitskontext. Der individuelle Nutzen liegt in der
VergroRerung des Wissensstandes, aber auch in der ,Compliance” (Therapietreue) der
angeordneten MaRRnahmen. Der Bevdlkerungsnutzen dieser Ebene kann dahingehend
gesehen werden, dass gesellschaftliche Gesundheitsprogramme, wie Friiherkennungs-
mafnahmen und Impfungen verstarkt wahrgenommen werden.

Die interaktive und kommunikative Form soll die Moglichkeit zur Verbesserung der
personlichen Fertigkeiten in einer unterstiitzenden Umgebung bieten, um die
Motivation und das Selbstvertrauen zu starken. Die personlichen Vorteile liegen in der
Verbesserung der Kapazitaten, selbststdndig (ohne Experten) das Wissen anzuwenden.
Der Nutzen der Gemeinschaft findet sich in einer erhdhten Interaktion und
Kommunikation mit gesellschaftlichen Gruppen, aber auch in der Fahigkeit soziale
Normen zu beeinflussen.

Die kritische Form dient der Bereitstellung von Informationen Uber soziale und
okonomische Gesundheitsdeterminanten. Sie spiegelt die kognitiven Fahigkeiten und
Entwicklungsergebnisse wider, die dazu benutzt werden, Informationen kritisch zu
hinterfragen und dahingehend die eigene Kompetenz zu starken. Menschen sollen dazu
befdhigt werden, Fertigkeiten zu entwickeln, die die Maoglichkeiten schaffen
organisatorische Verdnderungen herbeizufiihren. Handlungen im Gesundheitssystem
sollen untersucht, und sich somit konstruktiv mit dem System auseinandergesetzt
werden. Auf dieser Ebene richtet sich der Nutzen stark an die Bevolkerung. Es findet sich

eine verbesserte soziale und wirtschaftliche Handlungsfahigkeit im Bereich des
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Gesundheitssystems. Aber auch die Starkung der Gemeinschaft steht im Vordergrund.
Der individuelle Nutzen liegt in der verbesserten Resilienz vor sozialen und

wirtschaftlichen Schwierigkeiten.

Hinsichtlich eines einheitlichen Modells zur Gesundheitskompetenz kann festgehalten werden,
dass die meisten bestehenden Modelle nur theoretisch abgeleitet und nicht empirisch validiert
wurden. Das im deutschsprachigen Raum verwendetet Strukturmodell der Gesundheits-
kompetenz nach Soellner und Kollegen ist neben dem Modell von Jordan und Kollegen, welches
hauptsdchlich im englischsprachigen Raum Anwendung findet, das einzige Modell, das
empirisch entwickelt und anschlieRend testtheoretisch lberprift wurde. Als Basis des Modells
diente eine umfangreiche Expertenbefragung aus dem Bereich Gesundheit.

Das Strukturmodell nach Soellner und Kollegen beschreibt die inhaltlichen Bestandteile der
Gesundheitskompetenz auf unterschiedlichen Ebenen mit zueinander in Beziehung stehenden
Schlisselkompetenzen (WEINERT 2001), wobei im Konstrukt zwischen Basisfertigkeiten und

weiterentwickelten Fertigkeiten unterschieden wird (siehe Abb. 15).

Basisfertigkeiten Weiterentwickelte Fertigkeiten

Gesundheits-
verhalten

&
Gesundheit

=

. Perzeptiv- S
Funktional Handlungsorientiert

Abb. 15:Das Modell der Gesundheitskompetenz [Quelle: LENARTZ et al. 2014]

Als Basisfertigkeiten werden sowohl das gesundheitsbezogene Grundwissen als auch die
gesundheitsbezogenen Grundfertigkeiten gezahlt. Die Komponenten dieser funktionalen Ebene
entsprechen der von Nutbeam beschriebenen funktionalen Form der Gesundheitskompetenz.
Im Sinne der Literalitat (oder auch literacy) zéhlen zu diesen Basisfertigkeiten das Lese-, Schreib-
und Rechenverstandnis, was notwendig ist, um gesundheitsbezogene Texte zu verstehen und

z.B. arztliche Verordnung einzuhalten (LENARTZ et al. 2014).
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Die weiterentwickelten Fertigkeiten spielen bei der alltdglichen gesundheitsbezogenen
Kompetenz, also dem Handeln im Alltag eine wesentliche Rolle. Unterschieden werden hier die
Ebenen der perzeptiv-motivationalen und der handlungsorientierten Fertigkeiten. Bei den
perzeptiv-motivationalen Fertigkeiten steht die gesundheitsbezogene Selbstwahrnehmung und
die Verantwortungsiibernahme fir die eigene Gesundheit im Vordergrund. Fir den
Entscheidungs- und Handlungsprozess ist eine gute Selbstwahrnehmung von entscheidender
Bedeutung, also u.a. die Wahrnehmung eigener Empfindungen oder Bediirfnisse (LENARTZ et al.
2014, SOELLNER und RUDINGER 2018). Fiir bewusste Entscheidungen hinsichtlich eines gesund-
heitsforderlichen Verhaltens spielt wiederum die aktive Verantwortungsiibernahme eine
wesentliche Rolle. Gleichzeitig starkt die Verantwortungsiibernahme die Selbstkontrolle und die
Selbstwahrnehmung die Selbstregulation. Somit besteht eine positive Einflussahme auf die
Ebene der handlungsorientierten Fertigkeiten, also die kognitiven Fahigkeiten zur Selbst-
regulation und Selbstkontrolle, den Umgang mit Gesundheitsinformationen und die Fahigkeit
innerhalb des Gesundheitssystem angemessen zu kommunizieren. Die handlungsorientierten
Fertigkeiten umfassen somit zum einen die Fahigkeiten, die notwendig sind fir einen
eigenstandigen und kritischen Umgang mit den Informationen zu gesundheitsrelevanten
Themen. Zum anderen umfassen sie die Fahigkeiten, die fir die Kommunikation zu diesen
Themen notwendig sind. Hier steht besonders die Kommunikation, die die eigene Gesundheit
betrifft auch in Kooperation mit anderen Menschen und Institutionen im Vordergrund (LENARTZ
et al. 2014). Die Bausteine der perzeptiv-motivationalen und der handlungsorientierten
Fertigkeiten entsprechen der kommunikativen und interaktiven sowie der kritischen Form der

Gesundheitskompetenz (LENARTZ et al. 2014, SOELLNER und RUDINGER 2018).

In Bezug zum Gesundheitsverhalten kann festgehalten werden, dass eine niedrige funktionale
Gesundheitskompetenz mit einer geringen Compliance von Patientinnen und Patienten sowie
einer niedrigeren Inanspruchnahme von medizinischer Vorsorge- und Kontrolluntersuchungen
korreliert (DEWALT et al. 2004).

Durch den Zugang aller Bevolkerungsschichten zu Gesundheitsinformationen und gleichzeitig
eine bessere Kompetenz mit den erhaltenen Informationen kritisch-konstruktiv umzugehen,
kann es zu einer hoheren Selbststandigkeit beziiglich Gesundheitsfragen kommen (ABEL und
BRUHIN 2003). Insgesamt betrachtet verbindet das Konzept der Gesundheitskompetenz ein sehr
hohes MaR an Eigenverantwortung mit jeder einzelnen Person. Somit steht das Konzept im
engen Zusammenhang mit Empowermentprozessen, die eine wechselseitige Wirkung ausiiben.
Die gegebenen Informationen sollten so beschaffen sein, dass sie die Beteiligten befdhigen,

selbstbewusst und aktiv Gber ihr Gesundheitsverhalten zu bestimmen und dieses auch
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reflektieren kénnen. Denn somit kénnen sie ihre Chancen nachhaltig beeinflussen (WRIGHT
2006). KickBuscH (2003: 186) konstatiert, dass eine , erhéhte Gesundheitskompetenz [...] zu
einem gesiinderen Gesundheitsverhalten fiihren kann [...]“. ABEL und BRUHIN (2003) heben zudem

hervor, dass Prozesse dieser Art fir alle Schichten der Bevolkerung geeignet seien.

9.4 Internet- und mobilbasierte Interventionen (IMls)

Ist die Rede von Internet- und mobilbasierten Interventionen, kurz IMIs muss zunachst einmal
verdeutlicht werden, dass eine Vielzahl von unterschiedlichen Synonymen fir IMIs genutzt
werden, wie z.B. M- und E-Health-Interventionen, computer assisted therapy oder auch digital
mental health interventions. Gemein ist, dass es sich bei IMIs in der Regel um Interventions-
programme zur Selbsthilfe handelt, die mittels eines praskriptiven Online-Programms durch-
gefiihrt werden und liber eine Webseite betrieben oder im Rahmen einer App zur Verfligung
gestellt werden und von Personen genutzt werden, die gesundheits- und psychosoziale
Unterstlitzung suchen. Mit Hilfe des Interventionsprogramms - durch die Bereitstellung von
fundierten gesundheitsbezogenen Materialien und Verwendung interaktiver webbasierter
Komponenten - soll moglichst das Wissen, Bewusstsein und Verstandnis verbessert werden, um

eine positive Veranderung zu bewirken (BARAK et al. 2009) (siehe Abb. 16).

Einsatz-

moglichkeiten
z.B. Gesundheits-
férderung, Privention,
psychische und
kérperliche Erkrankung

Menschliche Internet- und Theoriebasierung
Unterstitzung mobilbasierte 2.B. Evidenzbasierte

2.B. mit/ohne e-Coach, Interventionen Verfahren, Auf}.aau in
»guided self-help” (lMlS, Modulen/Lektionen

Technische

Gestaltung
2.B. E-Mail, SMS, App,
Chat, Video-u.
Audiodateien

Abb. 16:Zentrale Aspekte von internet- und mobilbasierten Interventionen [Quelle: LiN et al. 2013]
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Insgesamt lassen sich IMIs anhand vier verschiedener Aspekte betrachten und gleichzeitig

voneinander unterscheiden (siehe Abb. 16):

theoretischer Hintergrund

technische Gestaltungsmoglichkeiten

menschliche Unterstiitzung

Einsatzmoglichkeiten

Die klassischen Einsatzmoglichkeiten und Anwendungsfelder von IMls sind die Pravention und
Gesundheitsforderung, die Beratung und Therapie, die Nachsorge und Riickfallpravention,
psychische und koérperliche Erkrankungen sowie die Rehabilitation. Hierbei kénnen die IMls
entweder als eine fir sich alleinstehende Intervention (Stand-alone-Intervention), als ein Teil
eines Behandlungskonzeptes (Stepped-care-Ansatz) oder auch in Kombination mit einer
klassischen vor Ort Intervention (blended therapy oder blended concept) gestaltet werden. Die
Theoriebasierung und die inhaltliche Ausgestaltung der Intervention sind in Abhdngigkeit zu
dem jeweiligen Anwendungsfeld zu bestimmen. Im Fokus steht hierbei die Fragestellung, ob die
Intervention zur Psychoedukation, also zur Bereitstellung von gesundheitsrelevanten Informa-
tionen dienen oder ob mit Hilfe der Intervention eine Verhaltensanderung erzielt werden soll
(DOMHARDT et al. 2018). Im Sinne der Psychoedukation eigenen sich besonders evidenzbasierte
Therapiemanuale mit klarer Strukturiertheit und Standardisierung (siehe Abschnitt 9.1). Inter-
ventionen, die eine Verhaltensanderung fokussieren, sollten Aspekte der Theorien und Modelle
des Gesundheitsverhaltens bertlicksichtigen, insbesondere die sozial- kognitive Theorie, das
Transtheoretische Modell sowie die Theorie des geplanten Verhaltens (DOMHARDT et al. 2018)
(siehe Abschnitt 9.2). Auch die technische Gestaltung kann sehr unterschiedlich sein. So kénnen
u.a. internetbasierte Selbsthilfeinterventionen und Gesundheitskampagnen oder auch
Gesundheitsratgeber unterschieden werden. SMS, E-Mail, Chat - oder videobasierte Beratungen
und Therapien sowie Gesundheits-Apps konnen sowohl eigenstiandig als auch in Kombination
mit anderen Komponenten integriert werden, und so als Erinnerungs-, Feedback und
Verstarkungsautomatismen dienen. Auch Internetspiele und eine virtuelle Umgebung kénnen
einen gewinschten Lernvorgang unterstiitzen und zur Gesundheitsférderung beitragen. IMls
kénnen sowohl mit als auch ohne menschliche Unterstiitzung gestaltet werden. Der Grad der
Interaktion reicht von vollstandig automatisierten Selbsthilfeprogrammen, iber Programme mit
einer geringen Betreuung bis hin zu klassischen Therapieformen mittels Videokonferenz (BERGER
2015). Demnach wird zwischen Art und AusmaR der begleiteten menschlichen Unterstiitzung
unterschieden. Sogenannte E-Coaches (z.B. Fachleute aus dem Gesundheitswesen, aber auch
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Peers oder Studierende) kénnen Hilfestellungen in Form von Klarung von Verstandnisfragen,
Forderung der Adhdrenz oder auch bei der Bewiltigung von Krisen leisten, wobei die
Kommunikation sowohl synchron (z.B. per Telefon oder mittels Chat- oder Videoprogrammen)
oder asynchron (z.B. per E-Mail oder SMS) erfolgen kann. Die hierfiir aufgewendete Zeit variiert

zwischen einigen Minuten bis einigen Stunden pro Teilnehmenden.

IMIs haben ihren Ursprung in der Pravention von verschiedenen psychischen Stérungen. Gerade
im Bereich der psychischen Erkrankungen, wie Depressionen und Angststérungen sind IMls seit
langerem etabliert, sowohl bei Erwachsenen als auch bei Kindern und Jugendlichen. Die
Wirksamkeit dieser Interventionen wurde bereits in zahlreichen Studien untersucht, wobei
SANDER et al. (2016) in ihrer Meta-Analyse im Bereich der Pravention von Depressionen zwar eine
signifikante Effektstiarke zeigen konnten, jedoch auch gleichzeitig auf die unzuldnglichen
Diagnoseverfahren hinweisen, so dass fiir eine differenzierte Aussage weiterer Studien notig
sind. Hinsichtlich der Wirksamkeit in Bezug auf Programme zur Starkung eines gesundheits-
forderlichen Verhaltens und der Pravention von korperlichen Erkrankungen zeigen Studien eine
geringe Effektstarke und Nachhaltigkeit, die vergleichbar mit konventionellen Praventions-
programmen ist (PROCHASKA und PROCHASKA 2011; KoHL et al. 2013). Es muss auch festgehalten
werden, dass die Erforschung der konkreten Wirkmechanismen noch eher jung ist (DOMHARDT et
al. 2018). Beziehend auf die Theoriebasierung kann eine gréRere Effektstarke erzielt werden,
wenn die Interventionen auf Grundlage etablierter Theorien entwickelt werden (WEBB et al.
2010). Ahnlich zeigt es sich hinsichtlich der menschlichen Unterstiitzung. Studien mit
Unterstiitzung zeigen ebenfalls gréRere Effektstarken (PALMQVUIST et al. 2007, BAUMEISTER et al.
2014). Auch kann der Einsatz von Erinnerungs-, Feedback- und Verstarkungsautomatismen per
SMS oder E-Mail die Nutzungsintensitat und -hdufigkeit sowie die Adharenz der Interventionen
steigern und somit die Effektstarke signifikant erhohen. Der Transfer der gewdlinschten
Verhaltensweisen in den Alltag wird erleichtert (TiTov et al. 2009; WEBB et al. 2010). Inwieweit
die technische Gestaltung einen Einfluss auf die Wirksamkeit hat, ist noch nicht ausreichend

untersucht (DOMHARDT et al. 2018).

Insgesamt betrachtet gelten IMls als vielversprechende Ansatze, da sie ort- und zeitunabhangig
sind, eine hohe Flexibilitdt aufweisen, anonym durchfiihrbar sind und dartiber hinaus als
kosteneffektive Ergdnzung zu konventionellen Programmen oder gar als Alternative zu ihnen
gesehen werden kénnen (vgl. auch BAUER et al. 2008). Der Einsatz von SMS zur Verbesserung
des Gesundheitsverhaltens - zur Steigerung der korperlichen Aktivitdt oder der Raucherent-

wohnung - erfreut sich in den vergangenen zehn Jahren zunehmender Beliebtheit. Gerade bei

71



9. Strategien und Konzepte zur Pravention und Gesundheitsférderung

Jugendlichen konnte gezeigt werden, dass der Versand von SMS eine Moglichkeit darstellen
kann, gesundheitsforderndes Verhalten zu verstarken. So trug diese Interventionsform dazu bei,
dass bei Jugendlichen mit einem Diabetes mellitus Typ 1 Insulin regelmaRiger gespritzt und
somit der Langzeit-Blutzuckerwert (HbAlc) signifikant gesenkt wurde (FRANKLIN 2006). Eine
andere Studie zeigte, dass ein SMS-gestlitztes Erinnerungssystem bei Jugendlichen nach einer
Lebertransplantation die Anzahl von lebensgefahrlichen AbstoRungsreaktionen reduziert (MILOH
et al. 2009). Im Kontext dieser Arbeit zeigen jlingere Studien ebenfalls kurz- bis mittelfristige
positive Einfliisse, sowohl auf das Sonnenschutzverhalten als auch auf das Sonnenschutzwissen
und auBerdem auch auf die Selbstuntersuchung der Haut (HINGLE et al. 2014, YoulL et al. 2015,
SzABO et al. 2015, Ho et al. 2016). Dariber hinaus konnten WHITE et al. (2015) zeigen, dass in
Bezug auf das Sonnenschutzverhalten eine interaktive theoriebasierte Online-Intervention
gegenlber einer reinen Informationsschulung ebenfalls kurzfristig das Sonnenschutzverhalten

verbessern kann
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Il Stand der Forschung

10. Gegenwartiger Stand und Forschungsbedarf zur Hautkrebspravention von
Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation

Das folgende Kapitel soll einen Uberblick tiber den aktuellen Stand der Forschung beziiglich der
Evaluation von InterventionsmaBnahmen zur Hautkrebspravention von Kindern und Jugend-
lichen nach einer Organtransplantation durch eine Verbesserung des Sonnenschutzwissens und
des Sonnenschutzverhaltens geben. Zunachst kann zweifelsfrei festgehalten werden, dass es in
den vergangenen Jahren zahlreiche Studien hinsichtlich des stark erhéhten Risikos nach einer
Organtransplantation an einem Hautkarzinom zu erkranken veroffentlicht wurden. Neueste
Studien deuten zudem auch auf ein erhohtes Sterberisiko der organtransplantierten
Hautkrebspatientinnen und Patienten hin. Beide Aspekte wurden zuvor im ersten Abschnitt

,Theoretischer Hintergrund” der vorliegenden Arbeit ausfiihrlich dargelegt.

Hinsichtlich der Pravention von Hautkrebserkrankungen fiir organtransplantierte Patientinnen
und Patienten finden sich international viele Studien, die sich aufgrund des erhéhten Risikos
nach einer Transplantation mit Verbesserungen des Sonnenschutzverhaltens in dieser Gruppe
beschéaftigen. Allerdings sind keine der Studien auf Kinder und Jugendliche ausgerichtet. Zum
Zeitpunkt der Durchfihrung der hier vorliegenden HIPPOlino-Interventionsstudie gab es keine
Veroffentlichung, die sich mit der Evaluation von geeigneten MaRBnahmen zur Verbesserung des
Sonnenschutzverhaltens und des Sonnenschutzwissens von organtransplantierten Kindern und
Jugendlichen beschéftigte. Allgemein kann festgehalten werden, dass sowohl die Studienlage
zum Zeitpunkt der Durchfiihrung der HIPPOlino-Interventionsstudie als auch die derzeitige
aktuelle Studienlage auf diesem Gebiet sehr gering ist, und dieses unabhdngig vom
Studiendesign. So gibt es zwar nennenswerte Veroffentlichungen, die darauf zielen u.a. die
Hautkrebspravention sowohl von Erwachsenen als auch von Kindern und Jugendlichen mit Hilfe
von mobilbasierten Interventionen zu verbessern, allerdings sind diese Studien nicht auf die

Risikogruppe der Patientinnen und Patienten nach einer Organtransplantation ausgerichtet.

2017 haben CoOUGHLIN et al. (2017) erstmals in ihrer Studie die Auswirkungen einer Mehrebenen-
Intervention u.a. auf das Wissen zu SonnenschutzmalRnahmen und das Hautkrebsrisiko sowie
das Sonnenschutzverhalten von organtransplantierten Kindern und Jugendlichen zwischen 10
und 17 Jahren sowie deren Erziehungsberechtigten untersucht. Die Intervention beinhaltete

Informationen Uber das Hautkrebsrisiko, die Erkennung von Hautkrebs, das effektive
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Sonnenschutzverhalten sowie die Selbstuntersuchung der Haut. Zur Vermittlung der Inhalte
wurden verschiedene Medien eingesetzt, wie mindliche Anweisungen, Videos oder auch
schriftliche Materialen, allerdings ohne einen M- oder/und E-Health Ansatz. Hinsichtlich der
Ergebnisse zeigt sich, dass zum einen das Wissen der Kinder nach der Intervention signifikant
ansteigt, zum anderen findet sich auch eine Verbesserung des Sonnenschutzverhaltens bis zu
sechs Monate nach Studienbeginn, z.B. bezlglich eines wiederholten Auftragens von
Sonnencreme oder auch hinsichtlich der Haufigkeit der monatlichen Untersuchung der Haut auf

mogliche Veranderungen.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass es trotz des Wissens, dass gerade Kinder und
Jugendliche mit einer Organtransplantation bereits in ihrem sehr friihen Erwachsenenalter an
Hautkrebs erkranken kénnen, keinen Forschungstand zu dieser Thematik gibt. Gegenstand der
bislang evaluierten Interventionsstudien ist die Pravention von Hautkrebs bei erwachsenen
Patientinnen und Patienten dieser Risikogruppe. Auch wurde bislang nicht untersucht, ob
Inhalte von Schulungsprogrammen — auch speziell in Hinblick auf den Nutzen von SMS-
Interventionen - die zwar primar flir erwachsene Patientinnen und Patienten mit einer
Transplantation entwickelt wurden, auf Kinder und Jugendliche Gbertragen werden kénnen. Die
weiteren wesentlichen Aspekte der vorliegenden Arbeit, die mittels der qualitativen Studie
untersucht werden sollen, u.a. inwiefern die Aufklarung beziglich des Risikos und die
Empfehlungen eines adaquaten UV-Schutzes seitens der Transplantationseinrichtungen
wahrgenommen werden oder inwieweit die Erkrankung bzw. die Organtransplantation des
eigenen Kindes und das damit verbundene Risiko einer Hautkrebserkrankung das
Sonnenschutzverhalten der Familie insgesamt beeinflusst, wurden bislang ebenfalls nicht naher
untersucht. Wie in den theoretischen Ausfiihrungen deutlich wurde, gibt es zwar weltweit eine
allgemeine Aufklarungsarbeit Uber die Gefahren der UV-Strahlung, die aber nur bedingt
erfolgreich zu sein scheint, vor dem Hintergrund der stetig steigenden Hautkrebserkrankungen
(auch in Deutschland). Gerade auch in Hinblick der Gefahren fiir die Risikogruppe der
organtransplantierten Kinder und Jugendlichen gibt es keine standardisierten Verfahren zur
Aufklarung oder der dermatologischen Nachsorge. Im Gegenteil, hier zeigen Studien gar einen

Mangel an geeigneter Aufklarung.

Hinsichtlich der Fragestellungen der hier vorliegenden Arbeit, gibt es somit sowohl in
Deutschland als auch international keine vergleichbaren wissenschaftlichen Arbeiten. Es kann
demnach von einem klaren Defizit der beschriebenen Aspekte in der bisherigen Forschung

ausgegangen werden.
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11. Das HIPPOlino Projekt

11.1 Die Entwicklung des Projekts: Von HIPPO zu HIPPOlino

Die HIPPOlino Interventionsstudie basiert auf mehreren Projekten, deren Konzepte aufeinander
aufbauen. 2006 wurde von der Klinik fir Dermatologie und Allergologie des Klinikverbundes
Bremen das ,Hautkrebs Interventions- und Prdventionsprogramm fiir Organtransplantierte”
kurz ,,HIPPO” entwickelt. Das von der Bremer Krebsgesellschaft geférderte Programm hatte zum
Ziel, durch psychologisch fundierte Schulungsmafnahmen und einer hautarztlichen Vorsorge-
untersuchung das Hautkrebsrisiko von erwachsenen Patientinnen und Patienten nach einer

Organtransplantation zu vermindern (SACHSE 2007).

Aufgrund der bestehenden Forschungsliicke im padiatrischen Bereich, fiihrte die Bremer Klinik
fiir Dermatologie und Allergologie gemeinsam mit der Medizinischen Hochschule Hannover
(MHH) und dem Leibniz Institut fiir Praventionsforschung und Epidemiologie (BIPS) in den
Jahren 2009/2010 eine erste von der deutschen Krebshilfe finanzierte Machbarkeitsstudie fiir
ein Schulungsprojekt zur Hautkrebsprdvention bei Kindern und Jugendlichen nach einer
Organtransplantation durch. Zu diesem Zeitpunkt lagen keine Veroffentlichungen zu dieser
Thematik vorlagen. Zwar war bekannt, dass gerade innerhalb der ersten 18 Lebensjahre Kinder
und Jugendliche bereist einem Viertel ihrer lebenslangen UV-Lichtexposition ausgesetzt werden
(GoDAR 2003), allerdings gab im deutschsprachigen Raum generell keine Fragebogenkonstrukte
zur Erfassung von UV-Lichtexposition und zur Evaluation von UV-Licht-PraventionsmalRnahmen
von Menschen nach einer Organtransplantation. Aus diesem Grund wurde als erster Schritt in
einem interdisziplindren Forscherteam aus den Feldern der Sozialwissenschaften, Medizin,
Gesundheitswissenschaften und Epidemiologie ein Standardfragebogen zum Hautkrebswissen
und zur Hautkrebspravention fir Kinder und Jugendliche nach einer Transplantation bzw. fiir
deren Eltern zu entwickelt (siehe Anhang A). Zunédchst wurden verschiedene Konstrukte benannt
und operationalisiert, die den inhaltlichen Rahmen des Fragebogens bildeten. Als Grundlage fir
den Fragebogen dienten sowohl die eigenen Vorarbeiten als auch eine ausfiihrliche
Literaturrecherche und eine englischsprachige Vorlage (siehe hierzu GLANZ et. al 2008). Der
entwickelte Fragebogen beinhaltet allgemeine biographische Einstiegsfragen zu Geschlecht,
Alter und Schulbildung der betroffenen Kinder und Jugendlichen. Um das individuelle Risiko zur
UV-Lichtexposition beurteilen zu kénnen, werden Fragen beziglich des eigenen Kérpers (z.B.
Augen- und Haarfarbe, Anzahl Sonnenbrdnde) und der Transplantation (u.a. zum Alter,
Zeitpunkt und Grund der Transplantation), aber auch Fragen nach Besonderheiten innerhalb der
Familie der Betroffenen (z.B. Hautkrebs in der Familie) und Fragen nach Besonderheiten in Form

von bestimmten Hautverdnderungen nach der Transplantation (Warzen, Akne, Haarausfall etc.)
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gestellt. Um das vorhandene Wissen und Verhalten hinsichtlich der UV-Lichtexposition erfassen
zu konnen, besteht der Hauptkern des Fragebogens aus Fragen zum Aufenthalt in der Sonne und
Umgang mit der Sonne (u.a. Bedeutung des Lichtschutzfaktors, textiler Sonnenschutz).
Abgeschlossen wird der Fragebogen mit Fragen zur Hautkrebsvorsorge durch betreuende

Arztinnen und Arzte (u.a. Untersuchung der Haut auf Hautkrebs).

In einem darauffolgenden Pretest-Verfahren an der padiatrischen-nephrologischen Ambulanz
der MHH wurde der Fragebogen an 31 Kindern und Jugendlichen bzw. deren Eltern getestet.
Insgesamt nahmen 12 Jugendliche im Alter zwischen 14 und 18 Jahren (Median 14; 5 Jungen, 7
Madchen) und 19 Eltern von Kindern und Jugendlichen im Alter zwischen 3 und 17 Jahren
(Median 10; 13 Jungen, 6 Madchen) teil. 29 der teilnehmenden Kinder und Jugendlichen waren
zu diesem Zeitpunkt bereits transplantiert, zwei der Kinder und Jugendlichen standen auf der
Warteliste flr eine Transplantation. Der Pretest wurde mit Hilfe des sogenannten , Cognitive
Interviewings“ (Cl) durchgefiihrt. Hierbei handelt es sich um eine Methode, um einen neu
entwickelten Fragebogen auf seine Verstandlichkeit, Validitat und Reliabilitat zu testen und auf
potenzielle Verstandnisprobleme und Unklarheiten der Fragen hin zu liberprifen (WiLLis 2005,
GLANZ et al. 2008, POHONTSCH und MEYER 2015). Durch eine entsprechende Uberarbeitung der

Fragen kann dann eine Verbesserung des Erhebungsinstruments erzielt werden.

Bei dem Cl kdénnen unterschiedliche Methoden eingesetzt werden. An der MHH wurde die
retrospektive Methode angewandt, d.h. alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben zunachst
den Fragebogen vollstdandig beantwortet. Im Anschluss wurden in Zusammenarbeit mit der
Autorin dieser Arbeit und einer weiteren speziell geschulten Interviewerin zehn Fragen, die
bereits im Vorfeld durch das Team als besonders anfillig fiir Verstandnisunstimmigkeiten
aufgrund ihrer Formulierung (bezogen auf Wortwahl und Antwortmoéglichkeiten) eingestuft
wurden unter Anwendung verschiedener Techniken betrachtet. Hierbei wurden u.a. die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer gebeten, zu beschreiben, was sie bei der Beantwortung der
Fragen dachten bzw. in eigenen Worten widerzugeben, wie die Frage verstanden wurde (= Think
aloud). Ziel dieses kognitiven Prozesses ist es, mogliche Verstandnisprobleme zu erkennen und
die Fragen dementsprechend zu verandern. In einem weiteren Schritt wurden die Fragen bzw.
einzelne Teile der Fragen durch ein gezieltes Nachfragen erforscht (= Verbal probing). Ziel dieses
Prozesses ist zu klaren, wie die teilnehmenden Jugendlichen bzw. die teilnehmenden Eltern
bestimmte Komponenten einer Frage verstehen, um zu prifen, ob das Verstandnis der
Teilnehmenden mit dem beabsichtigten Verstandnis tibereinstimmt (PRUFER und REXROTH 2005,

WiLLIS 2005). Eine besondere Bedeutung kommt in diesem Prozess auch der Beobachtung der
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Teilnehmerinnen und Teilnehmer zu, wodurch ebenfalls Unsicherheiten bei der Beantwortung

der Fragen erkennbar werden und protokolliert werden kénnen.

Die Auswertung des Cl zeigte, dass der Fragebogen keine grofReren Unverstdndlichkeiten
aufwies, die pragnante Verdanderungen notig gemacht hatten. Von den lberpriften zehn Fragen
wurden nach der Auswertung sechs Fragen verandert (siehe Tab. 8). Die Verdnderungen
bezogen sich hauptsachlich auf die Auswahl einzelner Worter bzw. Spezifizierungen von
Begrifflichkeiten in den Fragen. So sollte mit einer Frage herausgefunden werden, ob die
Probanden einen Leberfleck an ihrem Kérper haben. Nachdem in den Interviews deutlich wurde,
dass die meisten Probanden Muttermal von Leberfleck unterscheiden und daher angaben, keine

IM

Leberflecke zu haben, wurde die Frage um den Begriff ,,Muttermal” ergdnzt. Ein weiteres
Beispiel fur die Spezifizierung einer Formulierung war die Frage nach dem Tragen von lang-
armeligen Oberteilen und langen Hosen und Rdcken bei Sonnenschein. Wie sich herausstellte,
wurde ,langdrmelig” und ,lang” sehr unterschiedlich definiert. Daraufhin wurde nach einem
Oberteil ,mit Armeln bis zum Handgelenk” und Hose und Rock ,bis zum Knéchel“ gefragt. Die
meisten Verdanderungen zur Verdeutlichung von Begriffen und Themen geschahen durch
Hervorhebungen. Bei der bereits erwahnten Frage nach Leberflecken wurde nach einem
Zeitpunkt gefragt: ,Hast Du an Deinem Koérper einen Leberfleck, der in der letzten Zeit neu
aufgetreten ist?“. Die Zeitspanne der Antworten reichte von einem Monat Uber ein Jahr bis hin
zu ,solange sie denken kann“ oder ,seit der Transplantation”. Es wurde ,neu” fett hervor-
gehoben, um darzulegen, dass mit ,in der letzten Zeit” in naher Vergangenheit gemeint ist, in
der der Leberfleck entstanden ist. Es gab eine Frage, in der die Antwortmaoglichkeiten erweitert
wurden. In der Frage ,Weilst du, was der UV- Index im Wetterbericht bedeutet?” fiel auf, dass
viele Probanden UV- Index schon einmal gehort hatten, sich aber aus Unsicherheit nicht trauten

zu erklaren. So wurde die Antwort fir ,Ja“ mit unterschiedlichen Antwortmoglichkeiten

erweitert (siehe Tab. 8) (JAHN et al. 2011).
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Tab. 8: Ergebnisse der Auswertung des Cognitive Interviewing

Frage Pretest-Version \ Endversion
Bei dieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz
pro Zeile Bei dieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz pro
Hast Du an Deinem Kérper einen Zeile
Leberfleck, der... Hast Du an Deinem Kérper einen Leberfleck
6 e .. seit Geburt besteht? (ein Muttermal), der...
e ..inder letzten Zeit neu aufgetreten e ..seit Geburt besteht?
ist? e ..inder letzten Zeit neu aufgetreten ist?
e ..inder letzten Zeit groBer geworden |e  ..in der letzten Zeit gréBer geworden ist?
ist? e ..seine Farbe verandert hat?
e ..seine Farbe verdndert hat?
Bei dieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz . . o
. g = | Beidieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz pro
pro Zeile Zeile
Hattest Du NACH der Transplantation . L
. . Hattest Du NACH der Transplantation jemals
jemals Problem mit der Haut? .
. . Problem mit der Haut?
e Warzen an Haénden und FiRen N .
Akne (Pickel im Gesichtsbereich) * Warzen an Handen und FuRen
[ ]
. e Akne/Pickel im Gesichtsbereich
e Verstarktes Haarwachstum w
23 . . e Verstarktes Haarwachstum
e Entziindung der Mundschleimhaut . .
e Entziindung der Mundschleimhaut
e Trockene Haut
e Trockene Haut
e Juckende Haut
e Juckende Haut
e Haarausfall
e Haarausfall
Die sieben Antwortkategorien haben jeweils fiinf Antwortmaoglichkeiten (ja, sehr — Ja, ein
wenig — Nein — Weil ich nicht — Hatte ich schon vor der Transplantation).
Wie viele Stunden hast Du Dich VOR der
Transplantation taglich im Freien
aufgehalten (z.B. Radfahren, Spielen, L
24 '8 (z. oo . .p' Keine Anderungen
Wandern)? Bitte gib jeweils die
durchschnittliche Dauer fiir die Winter-
und Sommermonate an.
Bei der folgenden Frage bitten wir Dich um 1
Was kannst du tun, um einen Kreuz
Sonnenbrand zu vermeiden? Was kannst du tun, um einen Sonnenbrand zu
e Aus der Sonne gehen, wenn die Haut vermeiden?
schon warm ist. e Aus der Sonne gehen, wenn die Haut schén
26 e Aus der Sonne gehen, wenn sich die warm ist.
Haut rotet. e Aus der Sonne gehen, wenn sich die Haut
e Einen Sonnenbrand bemerkt man erst rotet.
einige Stunden spater. e Einen Sonnenbrand bemerkt man erst
e Weil nicht einige Stunden spater.
o  WeiB nicht
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Frage

27

Pretest-Version

Bei dieser Frage kannst Du mehrere Kreuze

machen

Welche der Antworten sind zutreffend?

Der auf Sonnenschutzpradparaten

angegebene Lichtschutzfaktor (LSF) ...

e .. gibt die Haltbarkeit des
Sonnenschutzmittels in Monaten an,
z.B. LSF 20 = 20 Monate Haltbarkeit.

e .. ist beiJugendlichen nicht
anwendbar.

e .. verlangert die Eigenschutzzeit der
Haut um den jeweiligen Faktor, z.B.
Lichtschutzfaktor 20: Du kénntest
20mal langer in der Sonne bleiben.

e ... braucht nur 1mal am Tag
aufgetragen zu werden.

e ... verhindert die Hautalterung.

e .. bezieht sich auf den Ultravioletten
(UV)-A und (UV)-B
Wellenlangenbereich.

Endversion

Keine Anderungen!

30

Bei dieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz

Welche der folgenden Aussagen trifft fiir

Dich am ehesten zu?

Wann cremst Du Dich VOR der

Transplantation in den Sommermonaten

(April -Oktober) mit einem

Sonnenschutzmittel ein?

e Nige, daich sehr schnell braun werde

e Selten

e Hauptsdchlich im Urlaub

e Wenn es drauBen sehr heil (>25°C) ist

e Immer dann, wenn es sonnig ist

e Fast taglich, auch wenn es leicht
bewolkt ist

Keine Anderungen!

34

Bei dieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz

pro Zeile
Tragst Du bei Sonnenschein ...

e .. einen Hut oder eine Schirmmitze

e .. einlangdarmeliges Oberteil

e ..einelange Hose oder einen langen
Rock

e .. eine Sonnenbrille

Bei dieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz pro
Zeile
Tragst Du bei Sonnenschein ...

e .. einen Hut oder eine Schirmmitze

e ... ein Oberteil mit Armel bis zum
Handgelenk

e .. eine Hose oder einen Rock bis zum
Knochel

e .. eine Sonnenbrille

Die vier Antwortkategorien haben jeweils zwei Antwortmaéglichkeiten (ja — nein).
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Frage Pretest-Version \ Endversion
Weil3t Du was der UV-Index im Weil3t Du was der UV-Index im Wetterbericht
Wetterbericht bedeutet? bedeutet?
e Ja e Nein
e Nein e Ja, und zwar:

> Erist unabhidngig von der aktuellen
Bewdlkung oder der jeweiligen
Hoéhenlage.

» Er beschreibt den am Boden

44 erwarteten Spitzentageswert der
sonnenbrandwirksamen UV-B-
Strahlung.

> Er hat im Schnee, im Wasser oder am
Strand keine Bedeutung.

> Bei einem Wert von 4 erfordert es
keinen Sonnenschutz.

» Erist ein Qualitaitsmerkmal in
Sonnenstudios.

Was belastet Dich nach der Was belastet Dich nach der Transplantation —

48 . . .
Transplantation? nicht nur bezogen auf die Haut?

Bei dieser Frage bitten wir Dich um 1 Kreuz
pro Zeile

Lasst Du Deine Haut auf Hautkrebs
untersuchen?

e Durch Eltern, Familie oder Freund/in

e Durch Hauséarztin/Hausarzt

e Durch Facharzt: Hautarztin/Hautarzt

e Durch andere/n Fachérztin/Facharzt

Keine Anderungen!
49

Die vier Antwortkategorien haben jeweils vier Antwortmaéglichkeiten (gar nicht — 1/Woche —
1x/Monat — 1x/Jahr).

Nach der Uberarbeitung des Fragebogens erfolgte im Anschluss die Durchfiihrung des
Schulungsprogramms fiir Kinder und Jugendliche, die im Rahmen eines prospektiven Warte-
Kontrollgruppen-Designs wissenschaftlich evaluiert wurde. Insgesamt nahmen 41 Kinder und
Jugendliche in Stronach/Osterreich, Essen und Frankfurt/Oder an der Schulung teil. Den Kindern
und Jugendlichen der Interventionsgruppe (Hautuntersuchung und Schulungsveranstaltung)
und der Kontrollgruppe wurde der zuvor getestete Selbstausfiillerfragebdgen zugeschickt, um
u.a. Wissenszuwachs und evtl. Verhaltensanderungen zu erfassen. Die Ergebnisse der Studie
zeigten eine hohe Teilnahmebereitschaft der Kinder und Jugendlichen bzw. deren Eltern sowohl
an der vorgesehenen Intervention (Schulungsprogramm und hautarztliche Untersuchung) als
auch an der Evaluation. Des Weiteren wurde ein Optimierungsbedarf hinsichtlich der Integration
psychologischer Anteile in der Intervention und der Gestaltung der Erhebungen zur Evaluation
deutlich. Letzteres betraf einerseits Umfang und Inhalt der Erhebungsbogen fir die Follow-up-
Befragungen. Als Konsequenz wurde der Fragebogen der Follow-up-Erhebung gekiirzt. Die

Ergebnisse wurden in einem Abschlussbericht der DKH zur Verfligung gestellt.
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2011 wurde der Name des Schulungsprogrammes ,HIPPO“ in , HIPPOlino - Hautkrebs-
interventions- und Priiventions-Programm fiir organtransplantierte Erwachsene und Kinder"
geandert, um den neuen Fokus auf die organtransplantierten Kinder und Jugendlichen
darzustellen. Gleichzeitig wurde in einer vom BIPS finanzierten weiteren Machbarkeitsstudie die
technische Machbarkeit und Akzeptanz von SMS-gestiitzten Sonnenschutzempfehlungen fir
Jugendlichen nach Organtransplantation evaluiert. Hintergrund dieser Studie war die
Hypothese, dass SMS-gestiitzte, UV-Index abhangige Sonnenschutzempfehlungen in Erganzung
zu einer Sonnenschutzschulung durch Erhéhung des Risikobewusstseins (Wissenszuwachs)
sowie durch Verhaltensanderungen in Bezug auf den taglichen Sonnenschutz zu einer
Verringerung der kumulativen UV-Lichtexposition beitragen kénnen. In anderen Kontexten
wurde gezeigt, dass der Versand von Kurznachrichten (SMS) auf die Mobiltelefone von
Jugendlichen eine Moglichkeit darstellen kann, gesundheitsférderndes Verhalten zu verstarken
(FRANKLIN et al. 2006, SHAPIRO et al. 2008, MILOH et al. 2009). An der SMS-Machbarkeitsstudie
haben 26 Jugendliche teilgenommen, wovon 19 Jugendliche ihr Einverstdandnis zur Teilnahme
an der SMS-Intervention erklarten. Diese Intervention beinhaltete den Empfang von Sonnen-
schutzempfehlungen per SMS (iber einen einmonatigen Zeitraum in Abhangigkeit von dem
lokalen UV-Index. Die Jugendlichen wurden nach Abschluss der SMS-Intervention in einem 10-
mindtigen standardisierten Telefon-Interview befragt. Vor Abschluss der Auswertungen
zeichnete sich bereits ab, dass der UV-Index-abhangige Versand von Sonnenschutz-
empfehlungen technisch machbar ist und mit einer hohen Akzeptanz in dieser Hochrisikogruppe
verbunden war. Die Auswertungen der Telefoninterviews ergaben weiter, dass alle
Teilnehmerinnen und Teilnehmer die SMS-Nachrichten als hilfreich empfunden haben, um sich
an die wichtigsten Inhalte der Sonnenschutzschulung zu erinnern. So konnten vier Wochen nach
der Schulung 14 von 19 Jugendlichen erklaren, was der UV-Index aussagt, gegeniiber 3 von 19

Jugendlichen vor der Schulung (SACHSE et al. 2016).

Basierend auf den Ergebnissen dieser Pilotstudie konnte fiir die Durchfiihrung der HIPPOlino
Interventionsstudie der Deutsche Wetterdienst (DWD) als Kooperationspartner gewonnen
werden. Der DWD entwickelte eine projektspezifische Datenbank, die es ermdglicht, den
Aufenthaltsort mittels Postleitzahl von Studienteilnehmerinnen und Teilnehmern mit den
tagesaktuellen, regional unterschiedlichen UV-Index-, Bewodlkungs- und Niederschlags-
vorhersagen zu verkniipfen. Basierend auf diesen Daten konnten in einem definierten Zeitraum
UV-Index spezifische Sonnenschutzempfehlungen kostenlos per SMS auf die Mobiltelefone der

Teilnehmerinnen und Teilnehmer geschickt werden
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11.2 Curriculum HIPPOIino-Schulung

Neben den inhaltlichen Ausfiihrungen zu Patientenschulungsprogrammen und zur
Gesundheitskompetenz wurden die Ergebnisse und Erfahrungen der beschriebenen
Machbarkeitsstudien gezielt genutzt, um die HIPPOlino Interventionsstudie umzusetzen und die
Schulungsinhalte zu entwickeln (siehe Tab. 9 und Anhang B sowie die Beschreibung der

Intervention in Kapitel 13.1.5).

Tab. 9: Curriculum HIPPOIlino-Schulungsablauf

Allgemeine Angaben

Erhdéhung des Sonnenschutzwissens und Verbesserung des
Oberziel: Sonnenschutzverhaltens von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen nach einer Organtransplantation
Kinder und Jugendliche zwischen 5 und 22 Jahren und deren

Zielgruppe: Eltern (mit Beachtung der Ein- und Ausschlusskriterien)

GruppengréBe: = max. 15 Teilnehmerinnen und Teilnehmer (TN) pro Schulungsveranstaltung

Ablauf Schulungsveranstaltung

Abschnitt: Hautuntersuchung fiir alle TN (ca. 20 Minuten/Person)

Hautuntersuchung der Organtrans-

plantierten inkl. Erstellung eines

Kurzbriefes fir den/die ambulante/n
Dermatologe/in

Abschnitt: Basisschulung fiir alle TN (ca. 90 Min)

e Vorstellungsrunde
e Einfihrung zum HIPPOlino Projekt

Unterziel:

e Die Haut unter Immunsuppression: | » den TN Hintergrundinformationen geben und
Warum ist die Haut unter Behandlungsempfehlungen aufzeigen: es soll gezeigt
Immunsuppression empfindlicher werden, dass unterschiedliche Formen der
und was sind die Auswirkungen Hauterkrankungen wie z.B. Warzen, verstarktes
o virale, bakterielle und Haarwachstum oder trockene Haut

mykologische Immunsuppressiva-induziert sind
Hauterkrankungen » Wichtigkeit der regelméaRigen dermatologischen
o Akne, Haarausfall, etc. Konsultation aufzeigen

» TN sollen kennenlernen, worauf es bei der Pflege

o Trockene Haut und Juckreiz mit der Haut ankommt
praktischer Ubung: Cremes & » Unterschiede zwischen Fettsalbe, Salbe, Creme und
Salben Lotion

» Austestung der verschiedenen Grundlagen, z.B.
Salbe, Creme, Lotion mit Hilfe eines
Demonstrationskoffers mit den verschiedenen
Cremetexturen
Gemeinsames Mittagessen fiir alle TN (wenn umsetzbar), Zeit fiir Fragen und Verabschiedung TN
der Basisschulung
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Ablauf Schulungsveranstaltung
e e

Abschnitt: Prasenz-Sonnenschutzschulung (ca. 90 Min) (Online-Schulung angepasst ca. 30 min)

Ultraviolette Strahlung

o Sonnenlicht und UV-Strahlung

o Auswirkungen der UV-
Strahlung auf die Haut

Hauttypen nach Fitzpatrick

Lichtschutzfaktor (LSF)

Praktische Ubung: Wie creme ich
mich richtig ein?

ABCDE-Regel zur Beurteilung von
Pigmentmalen

UV-Index

UV-protektive Kleidung und
Sonnenbrillen

Abschluss: Wiederholung der
wichtigsten Fragen

Unterziel:

» Wissen liber die moglichen Auswirkungen der UV-
Strahlung auf die Haut

» Wissen tiber Definition UV-Strahlung und
Schutzmoglichkeiten

Unterziel:

» Wissen ber die verschiedenen Hauttypen (I-1V) und
ungefadhre Einteilung

> den eigenen Hauttyp richtig zuordnen

» Wissen, welche Zeit sich ungeschutzt in der Sonne
aufgehalten werden darf

Unterziel:

» Wissen Definition LSF

Unterziel:

» Wiederholung: wie kann ein guter Sonnenschutz

aussehen

Wiederholung: Wissen, welcher LSF der richtige ist

Erkennen, wie Sonnencreme richtig verwendet wird,

d.h. viel und reichlich eincremen

» Mit Hilfe einer Schwarzlichtlampe kann das richtige
Eincremen mit ausreichender Menge Sonnencreme
sichtbar gemacht und gelibt werden

» Die teuren Sonnenschutzmittel aus der Apotheke
sind nicht zwangsldufig besser als die glinstigeren
Cremes aus den Drogeriemarkten, wichtig ist auch
immer das personliche Empfinden auf der Haut (u.a.
Cremetextur und Geruch)

Unterziel:

» Wissen Uber die Bedeutung der Akronyme

» Wie kann ein Leberfleck beurteilt werden

Unterziel:

» Wissen Uber die Definition des UV-Index

» Kennenlernen der verschiedenen Schutzstufen

» Wissen, wie Index im Alltag genutzt werden kann

Unterziel:

» Wissen, dass textiler Lichtschutz zusatzlich zu
Sonnencreme und Schatten eine wirksame
Schutzmaoglichkeit bietet: Hut mit breiten Krempen,
langarmelig Oberteile, luftige ehe dunklere Stoffe

» Kennenlernen, dass nur der UV-Schutzstandard
UV801 einen ausreichenden Schutz bietet

Unterziel:

» Verfestigen des Wissens iber UV-Index, LSF, ABCDE-
Regel

» Sonnenschutz 1x1

>
>

Zeit fur Fragen & Verabschiedung, ggf. restliche Hautuntersuchungen
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Il Empirisches Vorgehen

12. Forschungsleitende Fragestellung und Zielsetzung der Arbeit

Wie aus den vorangegangenen Ausfihrungen deutlich wird, sind Empfangerinnen und
Empfanger von Organtransplantaten und insbesondere Kinder und Jugendliche einem stark
erhohten Hautkrebsrisiko ausgesetzt. Die kumulative und die intermittierende UV-Licht-
exposition gelten als Hauptkarzinogene fiir die Entstehung von Hautkrebs (ULRICH et al 2004).
Die Verminderung der UV-Lichtexposition ist daher bereits im Kindesalter von groRRer

Bedeutung.

Die vorliegende Arbeit basiert auf der Interventionsstudie , HIPPOlino — Interdisziplindre
Sonnenschutzschulungen fir organtransplantierte Kinder und Jugendliche”. Primare Zielsetzung
des Projektes war die Evaluation und Evidenzbasierung eines standardisierten dermatologischen
Schulungsprogramms zur Hautkrebspravention fiir Kindern und Jugendlichen nach einer
Organtransplantation mit Unterstlitzung von internet- und mobilbasierten Schulungsaspekten.
Die kurz- und mittelfristigen Ziele des Projektes bzw. die zu erreichenden Inhalte des Schulungs-
programms waren auf der einen Seite der Wissenszuwachs (z.B. Kenntnisse Uber die UV-
Lichtpravention sowie tber den UV-Index und ABCDE-Regel) sowie auf der anderen Seite die
Umsetzung erlernter, UV-praventiver Verhaltensstrategien (z.B. Planung der Freizeitaktivitaten
und Wahl der téaglichen Kleidung in Abhangigkeit vom UV-Index). Mit Hilfe von zwei
unterschiedlich aufwéandigen Interventionen sollte die Frage beantwortet werden, ob eine
»Face-to-Face“-Sonnenschutzschulung mit anschlieBendem SMS-Versand UV-Index abhangiger
Sonnenschutzempfehlungen einen starkeren Effekt auf einen beabsichtigten Wissenszuwachs

und eine Verhaltensdanderung hat als eine Online-Schulung ohne SMS-Versand.

Darliber hinaus wurde dieses Forschungsvorhaben von einer qualitativen Studie erganzt —
,Sonnenschutz im Alltag von Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation”. Mit
Hilfe von qualitativen Interviews mit den Eltern der Kinder und Jugendlichen sollte ein
vertiefendes Verstandnis des Familienalltags gewonnen werden. Im Fokus der Befragung lag der
Umgang und das Bewusstsein der Eltern zum Thema Sonnenschutz. Ziel der Interviews war es
somit herauszufinden, welchen Kenntnistand haben die Eltern und welches Sonnen-
schutzverhalten wird in der Familie praktiziert? Ferner wurde der Frage nachgegangen, welchen
Einfluss die Erkrankung des Kindes auf das Wissen und das Verhalten der Eltern hat. Auch soll

erortert werden, wie die Eltern die Aufklarung hinsichtlich des Erkrankungsrisikos und
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notwendiger SchutzmalRnahmen seitens der Transplantationszentren und Arztinnen und Arzte

wahrgenommen haben und welche (allgemeinen) Bediirfnisse die Familien haben.

Insgesamt werden mit der vorliegenden Arbeit neue Forschungserkenntnisse hinsichtlich der
Hautkrebspravention von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen nach einer
Organtransplantation mittels einer speziell konzipierten Schulungsform erwartet, die nachhaltig
zu einer Verbesserung und Evidenzbasierung der praventiven Versorgung in Bezug auf das

Sonnenschutzverhalten dieser Risikogruppe beitragen soll.
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13. Forschungsdesign und Methodik

Um ein moglichst umfassendes Bild zum Thema Sonnenschutz und Hautkrebspravention von
Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation und deren Familien zu erzielen,
wurde flr die Beantwortung der zuvor beschriebenen Fragestellungen zwei unterschiedliche
Methoden gewahlt: eine quantitative Erhebung (,HIPPOlino - Interdisziplindre Sonnenschutz-
schulungen fiir Kinder und Jugendliche”, kurz ,,HIPPOlino-Interventionsstudie”) und qualitative
Interviews (,,Sonnenschutzverhalten von Familien mit Kindern nach einer Organtransplantation”,
kurz ,,HIPPOlino-Interviewstudie”). Die Evaluation eines moglichen Wissenszuwachses und
Verhaltensanderung bei den Kindern und Jugendlichen wurde mittels Selbstausfiillerfragebogen
zu unterschiedlichen Erhebungszeitpunkten innerhalb eines Jahres verfolgt (ausfiihrliche
Beschreibung der quantitativen Erhebung ab Kapitel 13.1). Die subjektiven Wahrnehmungen,
Sicht- und Verhaltensweisen der Eltern im Familienkontext wurden mittels eines qualitativen

Verfahrens erarbeitet (Beschreibung der qualitativen Erhebung ab Kapitel 13.2).

Beide Methoden haben ihre Vor- und Nachteile. Sie unterscheiden sich nicht nur in ihren
Zugangsweisen, sondern auch in ihren erkenntnistheoretischen und methodologischen Grund-
lagen. Quantitative Verfahren, wie die Erhebung mittels Fragebogen sind weniger zeitintensiv,
da eine sehr viel groRere Anzahl an Personen in kiirzerer Zeit befragt werden kann. Das
angestrebte Ziel der Generalisierbarkeit ist durch die statistische Verarbeitung von Messwerten
schneller zu erreichen. Allerdings ist die quantitative Forschung in ihren Méglichkeiten begrenzt.
So kénnen mit solchen Methoden die Komplexitdt menschlicher und sozialer Realitat nur schwer
und meist nicht angemessen erfasst werden. , Qualitative Verfahren zielen auf die Erfassung
subjektiver Sichtweisen, auf Einstellungen auf Uberzeugungen, auf Wahrnehmungs- und
Erlebensweisen, aber auch auf Verhalten, Interaktionen, auf prozefshaftes Geschehen, komplexe
Zusammenhénge und Funktionsweisen von Systemen” (SCHAFER 1995: 200). Eine offene
Befragung hat dagegen oft den Nachteil, dass mehr Zeit investiert werden muss, die Anzahl der
Befragten aus diesem Grund kleiner ausfallt und dass eine mangelnde Auswertungsobjektivitat
und Generalisierbarkeit der Ergebnisse vorliegt.

Dennoch muss betont werden, dass sich quantitative und qualitative Ansatze gegenseitig
erganzen und nicht in Konkurrenz zueinanderstehen (vgl. SCHAFER 1995 sowie DORING und BORTZ
2016). Die Verwendung unterschiedlicher Methoden zur Erfassung eines gemeinsamen
Forschungsgegenstandes mit dem Ziel eines besseren Verstandnisses wird allgemein als
Triangulation bezeichnet. Durch die Arbeit von DENzIN (1970) erlangte diese Methode immer
groRere Aufmerksamkeit. Er beschreibt Triangulation folgendermalRen: ,,If each method leads to

different features of empirical reality, then no single method can ever capture all the relevant
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features of that reality; consequently, sociologists must learn to employ multiple methods in the
analysis of the same empirical events.” (DENzIN 1970:13). An dieser Stelle gilt allerdings
festzuhalten, dass diese urspriingliche Form der Triangulation sich auf die Kombination
unterschiedlicher qualitativer Methoden beschrankte (DENzIN 2012). Im Bereich der Forschung
innerhalb der Gesundheitsforderung hat sich seit langerer Zeit der sogenannte Mixed-Methods
Ansatz etabliert. Als ein typisches Design gilt eine quantitative Hauptstudie mit einer
qualitativen Vor- bzw. auch Nachstudie (SALE et al. 2002). Beziglich des Mixed-Methods
Ansatzes bzw. der Unterscheidung zur Triangulation bestehen in der Fachliteratur deutliche
kontroverse Diskussionen. Oftmals werden Mixed-Methods Methoden einerseits als eine Art
,Spezialfall“ der Triangulation gesehen, auf der anderen Seite wird Triangulation als
Verknlpfung der Forschungsperspektiven und Mixed-Methods als Methodenmix angesehen
(Fuck et al. 2014). Gemeinsam ist jedoch das Ziel, die Integration der aus den verschiedenen

Ansatzen gewonnenen Ergebnissen (DIAz-BONE et al. 2014).

Dem Design der vorliegenden Arbeit liegt die Definition von Creswell und Plano Clark sowie von
Kelle zu Grunde. Nach Kelle meint Mixed-Methods ,, the combination of different qualitative and
quantitative methods of data collection and data analysis in one empirical research project. This
combination can serve for two different purposes: [...] Or it can be used to gain a fuller picture
and deeper understanding of the investigated phenomenon by relating complementary findings
to each other which result from the use of methods from the different methodological traditions
of qualitative and quantitative research” (KUCKARTZ 2014: 31). CRESWELL und PLANO CLARK (2010)
beschreiben vier unterschiedliche Designtypen von Mixed-Method, wobei im Triangulations-
design qualitative und quantitative Daten gleichzeitig erhoben werden und auch gleichwertig in
die Auswertung eingehen. Im Anschluss werden die Ergebnisse miteinander verglichen, um auch

dann wiederum ein umfassenderes Bild Gber die Forschungsfrage zu erhalten.

Im Folgenden werden die Methodik und Datenbasis beider Erhebungen ausfiihrlich dargelegt.
Die zuvor in Kapitel 9 dargelegten Ausflihrungen zu den Modellen des Gesundheitsverhaltens
und zum Modell der Gesundheitskompetenz dienten u.a. zur Operationalisierung eines Teils des
Leitfadens der Interviews im qualitativen Teil dieser Arbeit. Die theoretischen Ausfiihrungen zu
Patientenschulungsprogrammen sowie zu Internet- und mobilbasierten Interventionen wurden
u.a. zum Aufbau und zur Umsetzung der Sonnenschutzschulung (siehe Kap. 11, Tab. 9) sowie fiir

den Aufbau der Sonnenschutzempfehlungen mittels SMS-Versand (Kap. 13, Tab. 10) genutzt.
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13.1 Quantitative Erhebung: HIPPOlino-Interventionsstudie

13.1.1 Studiendesign

Der quantitative Teil der Dissertation basiert auf einem quasi-experimentellen und
kontrollierten randomisierten Vergleichsdesign (siehe Abb. 17), indem zwei unterschiedlich
aufwandige Interventionen miteinander und jeweils mit einer Kontrollgruppe verglichen wurden

(Interventionsgruppe 1 und 2 (IG1; 1G2) und Kontrollgruppe (KG); Beschreibung der Interven-

tionen unter 13.5.1).

Interventionsgruppe 1
{persdnliche Sonnenschutz- > 1 ] 2 g 3
R schulung mit prakt. Ubungen :
A mit anschliefendem
N SMS-Versand Inhalte F F F
D UV-Strahlung, UV-Index, o o o
(o] Vermeidung Sonnenbrand, L L L
Basiserhebung M Int i 5 | Hauttypen, Sonnenschutzfaktor, L L L
(T0) und | . Z;w;n _‘;n;g :um;e ABCDE-Regel, textiler o o o
Basisschulung 3 e SERng Sonnenschutz w w w
1 > - -
E u u u
R P P P
: Kontrollgruppe () | | (12 (13)
(Online-Schulung o | N
G nach einem Jahr) -
| 1
Zeitpunkt Intervention 6 Wochen 6 Monate 12 Monate

Abb. 17:Studiendesign HIPPOIino-Interventionsstudie

Randomisierung

Alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer (im Folgenden auch kurz TN genannt) wurden mit Hilfe
eines computergestiitzten Randomisierungsverfahrens einer der drei Gruppen zugeteilt. Um ein
Ungleichgewicht beziiglich der Groe der Gruppen zu vermeiden, wurde eine Block-
Randomisierung mit einer BlockgroRe von drei durchgefiihrt. Dieses Verfahren soll nachfolgend

kurz illustriert werden:

Es gibt sechs verschiedene Moglichkeiten, wie drei TN zufallig den drei Gruppen A (=1G1),
B (= 1G2) oder C (= KG) zugeordnet werden kénnen:

ABC ACB BAC BCA CAB CBA
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Sollen nun beispielsweise insgesamt 24 TN einer der drei Gruppen zuféllig zugeordnet werden,
wirde im nachsten Schritt mit Hilfe eines Zufallsmechanismus, z.B. durch entsprechende
einfache Computeralgorithmen, eine zufallige Reihenfolge der oben genannten Bldcke erstellt
werden. Angenommen der Zufallsmechanismus ergdbe in Analogie zum Wiirfeln folgende
Zahlenfolge: 3, 5, 2, 2, 6, 1, 4, 3. Dadurch wiirde sich folgende Randomisierungsvorschrift

ergeben:

Block-Nr.

Anordnung BAC CAB ACB ACB CBA ABC BCA BAC

Sobald die ersten drei TN rekrutiert sind, wirden diese dann (z.B. in der Reihenfolge ihrer
Meldung) der Block-Nr. 3 (BAC) zugeordnet, d.h. der erste TN der Gruppe B, der zweite TN der
Gruppe A und der dritte TN der Gruppe C. Genauso wiirde dann mit den nachsten drei
rekrutierten TN verfahren, die dann allerdings nach der Zuordnungsvorschrift von Block-Nr. 5
(CAB) zugeteilt wirden.

Dieses Verfahren ermdglichte auf der einen Seite eine ausbalancierte GruppengrolRe, auf der
anderen Seite war durch diese Art der Zufallswahl auch eine nachtrigliche Uberpriifung der

korrekten Zuordnung maglich.

13.1.2 Ein- und Ausschlusskriterien
Die Teilnahme an der HIPPOlino-Studie war an verschiedenen Ein- und Ausschlusskriterien

gebunden:

Einschlusskriterien

e Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 5 — 17 Jahren? mit einer Organtransplantation

e Immunsuppression zum Zeitpunkt der Aufnahme in die Studie inklusive vollstandiger
Angaben zu Art, H6he und Dauer der Immunsuppression

e Hauttypen I-lll nach Fitzpatrick

o Schriftliches Einverstandnis der Eltern und zusdtzlich ab 13 Jahren auch das
Einverstandnis der Jugendlichen zur Teilnahme an der Studie

e Tagliche Zugriffsmoglichkeiten der Jugendlichen bzw. der Eltern bei Kindern auf ein

Mobiltelefon zwecks SMS-Versand

4 Das Einschlussalter wurde wihrend der Studie von 17 auf 22 Jahren angehoben. Da organtransplantierte
Patientinnen und Patienten nach Riickmeldung von behandelnden Padiatern haufig noch bis zum 22.
Lebensjahr in den kinderarztlichen Zentren nachversorgt werden und hier ebenfalls der Wunsch nach
einer Teilnahme gedulert wurde.
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e Einverstandnis der Eltern zur Weitergabe der Telefonnummer und des Wohnortes an
den Deutschen Wetterdienst
e Bekannter Aufenthaltsort im Interventionszeitraum zwecks SMS-Versand

e Unterschriebene Entbindung von der drztlichen Schweigepflicht

Ausschlusskriterien

e Alter bei Organtransplantation > 18 Jahre*

e nicht mehr erforderliche Immunsuppression wahrend des Studienzeitraumes (z.B.
infolge Transplantatversagen)

e mehrwochiger Auslandsaufenthalt wahrend des Interventionszeitraumes

o fehlender Zugriff auf ein Mobiltelefon

e Hauttypen IV-VI Fitzpatrick

13.1.3 Stichprobenberechnung der Studienpopulation

Bezliglich des Ziels der quantitativen Erhebung, sowohl das Wissen (z.B. Kenntnis des UV-Index)
als auch das Praventionsverhalten von betroffenen Kindern und Jugendlichen mit Blick auf eine
verminderte UV-Lichtexposition positiv zu beeinflussen (z.B. Vermeidung eines Sonnenbrandes),
haben Voruntersuchungen einer zuvor durchgefiihrten Machbarkeitsstudie (SACHSE et al. 2016)
gezeigt, dass vor einer Sonnenschutzschulung lediglich 25% der teilnehmenden Jugendlichen
wissen, wie ein Sonnenbrand zu vermeiden ist. Nach der Sonnenschutzschulung stieg dieser
Anteil auf 66%. Um einen solchen Interventionseffekt auch nachweisen zu konnen, miissten (bei
einem einseitigen Test, einer Irrtumswahrscheinlichkeit von alpha= 5% und einer Power von
90%) mindestens jeweils 71 TN sowohl fiir die Interventionsgruppen als auch fir die Kontrol-
lgruppe rekrutiert werden. Es lasst sich sagen, dass mit einer Studie dieser GroRenordnung auch
fir weitere Wissens- und Verhaltensparameter Interventionseffekte von mindestens 25
Prozentpunkten mit einer Wahrscheinlichkeit von 90% aufgedeckt werden kdnnen. Dies galt
insbesondere auch fir den durch die Intervention angestrebten Wissenszuwachs hinsichtlich
der Kenntnis des UV-Index. Der hier gewahlte Ansatz eines quasi-experimentellen Designs
(Befragungen vor und nach der Intervention sowohl in Interventions- als auch in Kontrollgruppe)
sollte nicht zuletzt dazu dienen, eventuell auftretende sakulare Trends von Interventions-
wirkungen trennen zu kdnnen. Um einem Powerverlust durch eventuell auftretende "Drop-
Outs", also TN, die aus verschiedenen Griinden (Krankheit, Umzug, usw.) aus der Studie
ausscheiden, zu entgegnen, wurde die angestrebte Teilnehmerzahl von 71 auf 80 erhoht. Somit
wirden bei einer als durchaus realistisch angesehenen Compliance von mindestens 85% fiir die
Auswertung der Interventionsstudie geniigend Personen erfasst, um die gesteckten Ziele

91



13. Forschungsdesign und Methodik

hinsichtlich eines aufdeckbaren Interventionseffektes und der angestrebten Power zu erreichen.
Somit bestand die Planung fiir die beiden Interventionsgruppen und die Kontrollgruppe jeweils
80 Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 5-22 Jahren nach einer Organtransplantation

einzuschlieRen.

13.1.4 Rekrutierung

Die Rekrutierung der TN erfolgte im ersten und zweiten Studienjahr. Die Kontaktaufnahme zu
den Familien der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die den Einschlusskriterien der
Studie entsprachen, erfolgte deutschlandweit liber verschiedene Transplantationszentren mit
padiatrischen Abteilungen, lber Elternvereine und Uber Rehabilitationskliniken sowie Uber
soziale Netzwerke in Form einer eigenen HIPPOlino Facebook-Seite. Die Institutionen erhielten
Poster und verteilten Informationsbriefe der Studie oder Flyer mit Kontaktformularen an die
Eltern der potentiellen Studienteilnehmerinnen und Studienteilnehmer, die sich bei Interesse
an einer Teilnahme beim BIPS per E-Mail, per Post, liber die kostenfreie Studienhotline oder

Uber die HIPPOlino-Internetseite anmelden konnten.

13.1.5 Intervention

Alle in die Studie eingeschlossenen TN haben vor der Intervention an einer Basisschulung
teilgenommen. Neben einer Vorstellungsrunde wurden in diesem ersten Teil der Schulung
allgemeine Themen, wie ,Hautveranderungen unter Immunsuppression” (u.a. Akne vulgaris,
Verrucae vulgares, Effluvium, Hypertrichose, Xerosis cutis) thematisiert oder auch die Pflege der
Haut nach einer Organtransplantation besprochen (siehe Tab. 9).

Darliber hinaus bestand das Angebot, an der facharztlichen Hautuntersuchung teilzunehmen.
Dabei wurde auch die Anzahl der Naevi bestimmt und in diesem Zusammenhang kénnten alle
TN (bei Kindern ggf. auch die anwesenden Eltern) eine Methode zur standardisierten Selbst-
inspektion der Haut erlernen. Die behandelnden Arztinnen und Arzte der TN erhielten einen

Kurzbrief mit den Befundergebnissen.
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Nach Beendigung der Basisveranstaltung folgen die unterschiedlichen Interventionen gemaR

der Gruppenzugehorigkeit der TN:

e Interventionsgruppe 1 (IG1):

Die Kinder und Jugendlichen bzw. deren Eltern nahmen im Anschluss an die
Basisveranstaltung an einer 90-minlitigen standardisierten, dermatologischen Prasenz-
Sonnenschulung, in einer klassischen , Face-to-Face” Situation, teil. Inhalte der Schulung
waren u.a. UV-Strahlung und UV-Index, die unterschiedlichen Hauttypen nach
Fitzpatrick, die Bedeutung des Lichtschutzfaktors, Moglichkeiten der UV-Licht-
Pravention inklusive textilem Sonnenschutz und die Bedeutung der ABCDE-Regel. Die
Inhalte wurden mit mehreren praktischen Ubungen vertieft (siehe Tab. 9).

Im Anschluss an die Schulung erhielten die Kinder und Jugendlichen dieser Gruppe bzw.
deren Eltern liber einen Zeitraum von insgesamt sechs Wochen, jeweils samstags und
sonntags regionale UV-Index und bewdlkungsgradabhingige Sonnenschutz-
empfehlungen per SMS auf ihre Mobiltelefone vom Deutschen Wetterdienst (siehe Tab.
10). Die SMS dienten der Wiederholung und Festigung des wahrend der Schulung
vermittelten Sonnenschutzwissens. Dariliber hinaus wurden die TN und deren Eltern
dazu angeregt, die im Rahmen der Sonnenschutzschulung aufgezeigten Verhaltens-
empfehlungen zur UV-Lichtpravention auch im auferklinischen Alltag zu implemen-
tieren.

Zudem erhielten alle TN einen HIPPOlino-Hautvorsorgepass, der u.a. die Moglichkeit
bot, Anderungen der Immunsuppression oder eventuelle Hautbefunde zu dokumen-
tieren. Auf diese Weise sollte eine Moglichkeit geschaffen werden einen kontinuier-
lichen Informationsfluss zwischen den nachsorgenden arztlichen Einrichtungen (z.B.
Transplantationsambulanz, Klinik, drztliche Praxis, etc.) zu optimieren. Im Hautvorsorge-
pass wurden dariiber hinaus noch einmal die wichtigsten Sonnenschutzempfehlungen

in Comicform wiederholt.
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Tab. 10: Beispieltexte fiir Sonnenschutz-SMS der IG1 (versendet durch den DWD)

Griine Sonnenampel
e Hallo! Heute steht die Sonnenampel auf GRUN! Somit gibt es kein erhéhtes Sonnenbrandrisiko.
Aber kannst du dich erinnern? Wofur steht noch einmal die ABCDE-Regel zur Beurteilung von
Leberflecken? A=Asymmetrie, B=Begrenzung, C=Colorit, D=Durchmesser, E=Erhabenheit. Dir ein
schones Wochenende!
e Guten Morgen. Heute steht die Sonnenampel wieder auf GRUN! Deine Sonnenschutzcreme

kommt vermutlich nicht zum Einsatz. Aber zur Erinnerung: wie war das noch mal? Der UV-Index
beschreibt den Tagesspitzenwert der sonnenbrandwirksamen UV-Strahlung. Je hoher der Wert,
desto groRRer ist das Sonnenbrandrisiko! Tschiiss!

Gelbe Sonnenampel

e Hey! Die Sonnenampel steht heut auf GELB! Die Sonne wird wohl starker scheinen. Zur
Erinnerung: Fiir deine Augen gibt es keine Sonnencreme: Wie ware es mit einer coolen
Sonnenbrille? Einen schonen Tag!

e Hallo! Heute steht die Sonnenampel auf GELB! Ein Tag, an dem ein Sonnenbrandrisiko besteht.
Und nicht vergessen: Sonnenschutzcreme dick auftragen, wiederholt anwenden und (iberall dort
eincremen, wo die Sonne hinkommt! Bis zur ndachsten SMS!

Rote Sonnenampel

e Moin, Moin! Heute steht die Sonnenampel auf ROT! Die Sonne wird ganz schon vom Himmel
brutzeln - hohes Sonnenbrandrisiko! Immer daran denken: Auch im Schatten das Eincremen
nicht vergessen, denn auch dort erreichen dich die Sonnenstrahlen! Tschiss!

e Hil Heute steht die Sonnenampel wieder auf ROT! Innerhalb kurzer Zeit kannst Du dir einen
fiesen Sonnenbrand holen. Du weilt ja: Wasserflachen oder Fensterscheiben reflektieren die
Sonnenstrahlen! Mach’s gut!

Sonnenampel in Kombination mit der 6rtlichen Bewdlkung
e Hallo! Heute steht die Sonnenampel auf GELB! Auch wenn es bewdlkt ist: Im Freien kannst Du

auch ohne Schutz einen Sonnenbrand bekommen! Dir ein schénes Wochenende!
e Guten Tag! Heute steht die Sonnenampel auf ROT! Es sind zwar einige Wolken unterwegs, aber
die Sonnenstrahlen kdnnen auch durch die Wolken dringen. Einen schénen Tag!

e Interventionsgruppe 2 (1G2): Die TN dieser Gruppe hatten nach der Basisschulung die
Moglichkeit, sich von zu Hause fiir ein internetbasiertes E-Learning auf der Website der
HIPPOlino-Studie anzumelden (Passwortgeschiitzt, Zugang nur fir die TN der 1G2
moglich). Die Schulung bestand aus einer komprimierten 30-miniitigen Sonnen-
schutzschulung (Videoaufnahme), mit den identischen Inhalten wie die Prasenzschulung
(u.a. UV-Strahlung und UV-Index, die unterschiedlichen Hauttypen nach Fitzpatrick, die
Bedeutung des Lichtschutzfaktors, Moglichkeiten der UV-Licht-Pravention inklusive
textilem Sonnenschutz und die Bedeutung der ABCDE-Regel). Der Zugang zum E-
Learning war nach dem ersten Anmelden fiir zwei Wochen freigeschaltet, danach wurde
er gesperrt, so dass die TN sich die Schulung nicht iber einen langeren Zeitraum und
nicht nach der ersten Follow-up Befragung wiederholt anschauen konnten. Ein Versand

von Sonnenschutzempfehlungen auf die Mobiltelefone der TN war nicht vorgesehen.
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Alle TN dieser Gruppe erhielten ebenfalls den HIPPOlino-Hautvorsorgepass (siehe IG 1).
o Kontrollgruppe (KG): Die Kinder und Jugendlichen dieser Gruppe erhielten nach der
Basisschulung zwei halbjahrliche Informationsschreiben zum Thema Sonnenschutz. 12
Monaten nach der Basisschulung (Beendigung der schriftlichen Befragung) erhielten die
TN ebenfalls das Angebot, sich fiir das internetbasierte E-Learning auf der Website der

HIPPOIlino-Studie anzumelden (siehe 1G2).

13.1.6 Erhebungsinstrumente

Als Erhebungsinstrumente dienten Selbstausfiillerfragebdgen (Papierform), die im Rahmen
einer von der Deutschen Krebshilfe geférderten Studie zur Methodenentwicklung validiert
wurden (Bearbeitungsnummer 109217). Diese lagen jeweils in einer Version fiir Jugendliche (12-
22 Jahre; Anrede ,du”) und fir Eltern von Kindern nach Organtransplantation (5-11 Jahre,

Anrede ,,Sie“) vor (siehe Anhang A). Die Studie beinhaltete vier Erhebungszeitpunkte:

e TO: Baseline-Befragung vier Wochen vor der Intervention
e T1: 1. Follow-up sechs Wochen nach der Intervention
e T2: 2. Follow-up sechs Monate nach der Intervention

e T3: 3. Follow-up zwolf Monate nach der Intervention

Wesentliche Inhalte des Baseline-Fragebogens waren zunachst allgemeine Fragen zum Alter,
Geschlecht, Schulform, Haut- und Haarfarbe und allgemeine Fragen zur Erkrankung bzw.
Transplantation und Immunsuppression der TN.

Kernpunkt des Fragenbogens waren Fragen zum Sonnenschutzverhalten und Wissen zur UV-

Licht-und Hautkrebspravention, u.a.:

e Aufenthalte in der Sonne
e Lichtschutzfaktor

e Textiler Sonnenschutz

e ABCDE-Regel

e UV-Index

o Hautkrebs nach einer Transplantation

Hautinspektion

Verdnderungen der Immunsuppression oder eventuell aufgetretene kutane Infektionen und

Neoplasien bei den Studienteilnehmern wurden mittels jahrlicher Arztbriefe erfasst, die durch
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das BIPS von den jeweiligen behandelnden Arztinnen und Arzten der Kinder und Jugendlichen

angefordert wurden.

13.1.7 Ergebnisparameter

Die Ergebnisparameter umfassen eine Evaluation des Wissenszuwachses und der
Verhaltensdanderungen im Hinblick auf die primadre und sekundare Hautkrebspravention bei
Kindern und Jugendlichen nach einer Transplantation. Primdre Endpunkte sind somit
Wissenszuwachs und Verhaltensdanderungen (lUber Fragen in den validierten Selbstausfiller-
fragebogen). Zu allen vier Erhebungszeitpunkten (TO bis T3) wurden wesentliche Inhalte der
Schulung erhoben. Die Antworten auf die zuvor festgelegten wichtigsten Fragen des
Fragebogens (die sogenannten Schllsselfragen) dienten als Komponenten zur Bildung eines
Wissensscores und eines Verhaltensscores, um die Veranderungen im Wissen und Verhalten

liber die Zeitquantifizieren zu kénnen:

Schliisselfragen Sonnenschutzwissen:

e Wissen, dass die ABCDE-Regel fir folgende Begriffe steht, A = Asymmetrie, B =
Begrenzung, C = Colorit/Farbe, D = Durchmesser und E = Erhabenheit. (1 Punkt fur jede
richtige Antwort, max. 5 Punkte)

e Wissen, dass der auf Sonnenschutzpraparaten angegebenen Lichtschutzfaktor, die
Eigenschutzzeit der Haut um den jeweiligen Faktor verldngert. (1 Punkt)

e Wissen, dass der UV-Index im Wetterbericht den am Boden zu erwarteten
Tagesspitzenwert der sonnenbrandwirksamen UV-B-Strahlung beschreibt. (1 Punkt)

Schliisselfragen Sonnenschutzverhalten

e Das fast tagliche Eincremen mit einem Sonnenschutzmittel in den Sommermonaten
(April-Oktober), auch wenn es leicht bewdlkt ist. (1 Punkt)

e Das Auftragen von Sonnencreme auf unbedeckte Kérperareale beim Aufenthalt in der
Sonne. (1 Punkt)

e Das Tragen von textilem Sonnenschutz (Kopfbedeckung langdrmliges Oberteil und
lange Hose/Rock) bzw. Sonnenbrille beim Aufenthalt in der Sonne. (1 Punkt fir jede

richtige Antwort, max. 4 Punkte)

Darliber hinaus wurden weitere Wissens- und Verhaltensfragen ausgewertet.
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13.1.8 Statistische Analyse

Wie bereits dargelegt, standen im Zentrum der statistischen Analyse Vergleiche hinsichtlich der
primdren Endpunkte Wissenszuwachs und Verhaltensidnderung zwischen den beiden
Interventionsgruppen sowie der Kontrollgruppe.

Um zu untersuchen, inwieweit sich durch die Intervention das Verhalten bzw. das Wissen der
Jugendlichen und Kinder bzw. deren Eltern verdndert hat, wurden beziiglich dieser Endpunkte
jeweils die Differenzen zwischen den drei Follow-up Erhebungen (T1-T3) und der Baseline (T0O)
fir verschiedene Variablen errechnet, die als Surrogat fiir diese Endpunkte gebildet wurden

(hier: Schlusselfragen).

Da mit den so definierten Zielvariablen nicht die erforderlichen Voraussetzungen fiir eine
klassische Varianzanalyse erfillt waren (z.B. metrische Skalierung und Normalverteilung der
unabhangigen Variablen), wurde auf das nichtparametrische Pendant der Varianzanalyse, den
Krustal-Wallis-Test (H-Test) zurlickgegriffen. Auch dieser Uberpriift die Hypothese, ob
unabhangige Stichproben mit mehr als zwei Gruppen hinsichtlich einer ordinalskalierten
Variablen einer gemeinsamen Population entstammt. Um Aussagen tiber den moglichen Einfluss
der Confoundervariablen selbst auf das Wissen und Verhalten der TN zu untersuchen, wurden
zusatzliche Analysen mittels multipler ordinaler Regressionsmodelle bzw. bei Dichotomierung

der Zielvariablen (Wissen vorhanden: ja/nein) mittels logistischer Regression durchgefiihrt.

Um — wie zuvor beschrieben — je einen Wissens- und einen Verhaltensscore zu bilden, wurden
die jeweiligen korrekten Antworten der TN zu den Schlisselfragen (Ja=1, Nein=0) aufsummiert,
Der Wissensscore weist einen moglichen Wertebereich von 0 bis 7 und der Verhaltensscore
einen moglichen Wertebereich von 0 bis 10 auf. Die Antworten der Schllsselfragen in der
Baseline (TO) und den drei Follow-up Erhebungen (T1-T3) wurden jeweils mittels eines
longitudinalen Differenzmodells genutzt, um positive Veranderungen im Sonnenschutzwissen-
und verhalten zu identifizieren. Somit wurde eine richtige Antwort in T1-T3 zusammen mit einer
falschen Antwort in TO als Verbesserung (1) und keine Veranderung bzw. eine Verschlechterung
von TO zu T1-T3 als keine Verbesserung (0) im Wissen bzw. Verhalten kodiert. Logistische
Regressionsmodelle wurden verwendet, um Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle zu
berechnen, um Interventionseffekte (IG1 oder 1G2 im Vergleich zu KG) hinsichtlich einer
Verbesserung des Sonnenschutzwissens bzw. -verhaltens zu untersuchen. Sowohl die einzelnen
Schlisselfragen als auch der Score wurden als Zielvariable eingesetzt. Alle Modelle wurden fir

Altersgruppe, Geschlecht, Migrationshintergrund, Schulbildung und Alter der ersten
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Transplantation adjustiert. Die logistische Regressionsanalyse wurde mittels PROC LOGISTIC in

SAS 9.3 (SAS Institute Inc., Cary, NC) durchgefihrt.

13.2 Qualitative Erhebung: HIPPOlino-Interviewstudie

13.2.1 Studiendesign

Der qualitative Teil der vorliegenden Dissertation basiert auf einem explorativen (halb-
strukturierten) Leitfadeninterview mit Eltern von Kindern und Jugendlichen nach einer Organ-
transplantation. Dieses explorative Vorgehen ermdoglicht eine umfangreiche Sicht entsprechend
der forschungsleitenden Fragestellung. Im Sinne der Exploration basiert der Leitfaden nicht auf
theoretischem Vorwissen, sondern ist bezliglich der Fragestellung in verschiedene Themen-

schwerpunkte gegliedert, die im nachfolgenden Kapitel vorgestellt und begriindet werden.

13.2.2 Aufbau und Begriindung des Interviewleitfadens

Da sich dieser Teil der Arbeit mit den individuellen Wahrnehmungen der Eltern auseinander-
setzt, sollte fir die Eltern die Moglichkeit geschaffen werden, ihre eigene Perspektive vermitteln
zu koénnen. Vor diesem Hintergrund musste ein Leitfaden erstellt werden, der sowohl
Schwerpunkte beziiglich der Forschungsfrage setzte, als auch genigend Raum fir die
Deutungen und Sichtweisen der Eltern zuliel, wobei verschiedene Aspekte durch gezieltes
Nachfragen weiter vertieft werden konnten. Damit diente der Leitfaden als Gerist fur die
Datenerhebung und erfiillte den Zweck einer Gesprachshilfe, um auch so auf Fragen und
Ausfiihrungen, die sich erst in der Interviewsituation ergeben wirden, flexibel eingehen zu
konnen. Um diese umfangreiche Sicht zu erlangen und um die Ergebnisse der einzelnen
Interviews zudem spater besser vergleichen zu konnen, sollte eine Balance zwischen
Strukturierung und Offenheit geschaffen werden. Dieses Vorgehen schaffte die Moglichkeit,
dass alle Interviewpersonen ,méglichst auf dieselben untersuchungsrelevanten Themen
eingehen” (KELLE und KLUGE 2010: 66, KRUSE 2015). So bestand auf der einen Seite fiir die Eltern
die Moglichkeit von ihren personlichen Einstellungen zu berichten, und auf der anderen Seite

wurde ein Zugang zu den subjektiven Sichtweisen hergestellt.

Der vorliegende Interviewleitfaden (siehe Anhang C) wurde mit Hilfe des SPSS-Prinzips
entwickelt. Dieses Verfahren ermoglicht die Erstellung eines Leitfadens, der neben dem
Grundprinzip der Offenheit auch eine notwendige Strukturierung bietet (siehe dazu HEFFLERICH

2011). Folgende Schritte wurde angelehnt an das Prinzip aufeinander aufbauend durchgefihrt:
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1. Schritt — S fiir Sammeln von Fragen: Zunachst wurden in einem ersten Schritt alle
Fragen gesammelt, die fiir das Forschungsvorhaben von Interesse sein konnten. Von
Bedeutung sind hierbei besonders die Leitfragen, wie:

e ,Was mochte ich wissen?
e  Was interessiert mich?

e  Welche Zusammenhange werden in der Literatur beschrieben?”

Bei diesem Schritt war es wichtig, zundchst einmal moglichst viele Fragen zu sammeln,
ungeachtet der Relevanz und auch der spateren Eignung der Fragen. Die Frageliste

umfasste 30 unterschiedlichste Fragen.

2. Schritt — P fiir Priifen der Fragen: Im zweiten Schritt erfolgte die Priifung der Fragen
nach bestimmten Kriterien, denn nicht jede Frage war fiir das Leitfadeninterview
geeignet. So wurden u.a. reine Informationsfragen, wie z.B. Fragen nach der Erkran-
kung des Kindes, das Alter zum Transplantationszeitpunkt etc. zu Beginn des
Interviews als sogenanntes ,Warming up” gestellt. Fragen zum Alter, Schulbildung
und Beruf der Eltern wurden in Form eines schriftlichen Kurz-Fragebogens nach
Beendigung des Interviews erhoben. Auch wurden Fragen gestrichen, die bereits
vorhandenes Vorwissen bestatigen sollten. Darlber hinaus wurden alle Fragen hin-
sichtlich ihres Abstraktionsniveaus Uberprift. Das bedeutete, dass keine Fragen
formuliert werden sollten, die eine direkte Antwort auf die Forschungsfrage geben
sollten. Insgesamt flihrte dieser Schritt dann zu einer notwendigen Reduktion und

Strukturierung der Fragen bzw. des Leitfadens.

3. Schritt — S fiir Sortieren der Fragen: Im dritten Schritt wurden die verbliebenen
Fragen nach inhaltlichen Aspekten bzw. Themenkomplexen sortiert. So entstand im
vorliegenden Fall ein Leitfaden mit sieben Themenkomplexen, sowie Einstiegsfragen

und eine Abschlussfrage.

4. Schritt — S fiir Subsumieren der Fragen: Im vierten und letzten Schritt wurde dann
versucht zu jedem Themenkomplex eine moglichst einfache Erzdhlaufforderung
(hier: Erzahlanreiz) zu finden, unter die die einzelnen Aspekte subsumiert werden

konnten.
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Die inhaltlichen Aspekte des Leitfadens fiir die Interviews gliedern sich in folgende Bereiche:

Das Interview wurde mit den Einstiegfragen zur Lebenssituation der Familie er6ffnet (,,Einstieg:
Lebenssituation”). Diese Fragen sollten auf der einen Seite dazu dienen, sich ein Bild von der
Familie machen zu kdnnen, auf der anderen Seite sollten sie als so genanntes ,Warming up“ fir
die interviewte Person dienen, um sich in die Interviewsituation einzufinden. Als Einstieg wurde
u.a. dariiber gesprochen, wann die Erkrankung des Kindes festgestellt wurde bzw. in welchem
Jahr die Transplantation stattfand, ob es noch Geschwisterkinder gibt, wenn ja in welchem Alter
und wer alles zusammen in dem jeweiligen Haushalt lebt und wie der Tagesablauf gestaltet ist.
Das Interesse lag hierbei darin, etwas (iber die gesamte Lebenssituation der Familie zu erfahren,
um dieses im folgenden Interview mit zu bericksichtigen, z.B. Sonnenschutz bei Geschwister-
kindern.
Der erste Themenkomplex (,I: Umgang mit Sonnenstrahlung”) war der eigentliche Einstieg in
die Thematik und beschéftigte sich mit den persdnlichen Einstellungen und Gedanken der
interviewten Person — also einem Elternteil — zu den Themen Sonne und Sonnenstrahlung. Hier
standen u.a. Fragen nach den Assoziationen zu den Begrifflichkeiten Sonne, Sonnenbrdune,
Urlaub etc. im Vordergrund. Bei dieser Frage sollte ein besonderes Augenmerk auf die spon-
tanen und erstgenannten Gedanken gelegt werden. Antworten nach lingerem Uberlegen
sollten zwar auch Bericksichtigung finden, allerdings war es von besonderer Bedeutung diese
Frage so weit wie moglich unabhéangig also abgekoppelt vom Wissen der interviewten Person zu
betrachten.
Die genannten Punkte sollten dann genutzt werden, um einen Ubergang zum zweiten
Themenkomplex (,,/I: Wissen zu UV-Strahlung) zu schaffen. Hier sollte das Gesprach auf das
Wissen bzw. den Kenntnisstand gelenkt werden. Auf der einen Seite sollten die Risiken bzw.
Gefahren der UV-Strahlung erdrtert werden, auch sollte der Frage nachgegangen werden, ob
die Interviewpartnerinnen oder Partner eine Bedrohung fiir sich selber wahrnehmen bzw. wie
sie selber ihr eigenes Risiko einschatzen an einer UV-Strahlung bedingten Erkrankungen, wie z.B.
Hautkrebs zu erkranken. Auf der anderen Seite sollten das Wissen bzw. der Kenntnisstand zu
moglichen UV-SchutzmaBnahmen eruiert werden. Hier sollten die wahrgenommenen Vor- und
Nachteile diverser SchutzmaBnhahmen thematisiert werden, um einen vertiefenden Einblick in
die Einstellungen und Wahrnehmungen der Interviewpartnerinnen und Partner zu erhalten.

Im weiteren Verlauf des Gespraches wurde dann im dritten Themenkomplex das familidre
Sonnenschutzverhalten betrachtet (,,/ll: Sonnenschutzverhalten”). Wesentliche Aspekte dieses
Themenbereiches waren die Unterscheidung des Verhaltens in unterschiedlichen Situationen:

Sonnenschutzverhalten im Alltag und das Sonnenschutzverhalten in besonderen Situationen,

100



13. Forschungsdesign und Methodik

wie Urlaub und Familienausfliige. In diesem Kontext sollte nicht nur das Verhalten der
interviewten Person, sondern vielmehr das Verhalten aller Familienangehorigen beschrieben
werden. Auch sollten die Unterschiede gemeinsam mit der interviewten Person betrachtet
werden, um mogliche Erklarungsansatze zu formulieren.

Der vierte Themenbereich beschaftigte sich mit verschiedenen Punkten einer Verhaltens-
anderung bezogen auf das Sonnenschutzverhalten (IV: , Verhaltensdnderung”). Hier standen
die personlichen Einschatzungen der Eltern im Vordergrund. Wesentliche Aspekte dieses
Themenbereiches waren die Einschatzungen des eigenen Sonnenschutzverhaltens. Welche
moglichen Probleme und/oder Risiken werden gesehen, gab es wohlmdglich schon Versuche
das eigene Verhalten zu verandern, welche Anreize liegen vor und welche Unterstiitzung gibt
es. Die Fragen dieses Bereiches stiitzen sich auf das Transtheoretische Modell der Verhaltens-
anderung (TTM) sowie auf das sozialkognitive Prozessmodell des Gesundheitsverhaltens (HAPA)
(vgl. Kapitel 9). Unterstiitzend in diesem Zusammenhang wurden die Interviewpartnerinnen und
Partner gebeten, eine Liste mit standardisierten Fragen zum Thema Selbstwirksamkeit (10 Items
zur allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung nach JERUSALEM und SCHWARZER 1999), sowie
Fragen zu verschiedenen Hindernissen, die eine Verwendung von Sonnenschutzcreme
erschweren kénnen (4 ltems zur Selbstwirksamkeitserwartung angelehnt nach SCHWARZER 2004)
auszufillen.

Im Anschluss erfolgte im flinften Themenkomplex des Leitfadens die Auseinandersetzung mit
der Thematik der Aufklarung zum Thema Sonnenschutz nach einer Transplantation. In diesem
Zusammenhang war ein wesentlicher Aspekt, die Rolle der Arztinnen und Arzte bzw. der Trans-
plantationszentren und auch der HIPPOlino-Sonnenschutzschulung (,V: Sonnenschutz-
schulung®). Ahnlich wie der Themenbereich zuvor, stiitzt sich dieser Interviewabschnitt auf ein
theoretisches Modell. Bezugnehmend auf die verschiedenen Ebenen des Health Literacy
Konzeptes standen u.a. Fragen im Vordergrund, wie gut die erhaltenen Informationen zum
Thema Sonnenschutz und Organtransplantation aufgenommen wurden und wie der Transfer in
den Alltag gelingt. Darliber hinaus sollte in diesem Zusammenhang ebenfalls erortert werden,
wie die Qualitdt der Aufklarung wahrgenommen wurde.

Der sechste Themenbereich beschaftigte sich mit der familidren Lebenssituation und den
individuellen Belastungen innerhalb der Familie durch die Erkrankung bzw. Transplantation des
Kindes (,, VI: Verdnderungen durch die Erkrankung des Kindes). Hier ging es darum, etwas tber
mogliche Einschrankungen im Alltag der Familie bzw. des Kindes und den Bedarf an Unter-
stitzung zu erfahren. Dieser Themenbereich wurde in Zusammenarbeit mit dem ehemaligen
Vorstandsvorsitzenden des Elternvereins , Transplant-Kids e.V.” Wolfgang Ludwig erarbeitet

und ist nicht Gegenstand dieser Arbeit.
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Der siebte Themenkomplex des Leitfadens bildete die Frage nach Wiinschen und Bediirfnisse
der Eltern bzw. der Familie (,,VIl: Wiinsche und Bediirfnisse”). Die Frage wurde bewusst sehr
offengehalten. Als Erzdhlanreiz diente die Frage, was fir die Eltern bei der Versorgung von
Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation wichtig sei, ob es Punkte gibt, die
besser gemacht werden kénnen. Von Bedeutung war an dieser Stelle die personliche
Einschatzung der Eltern, was notig ist, damit Angebote Familien erreichen kénnen. Welche
Bedarfe und Bediirfnisse liegen vor und missten eventuell starker Berticksichtigung finden.

Der Abschluss des Leitfadens wurde durch die Frage gebildet, ob es weitere Punkte gibt, die
nicht angesprochen worden sind, die aber fiir die Interviewpartnerinnen und Partner von

Bedeutung sind (,,Abschlussfrage”).

13.2.3 Fallauswahl und Samplingstruktur

Da in der qualitativen Forschung keine Gleichverteilung der Merkmale der Grundgesamtheit
vorliegen muss, war lediglich entscheidend, dass essentielle Variationen des zu untersuchenden
Merkmals bestehen (vgl. SCHAFER 1995). Ausgangspunkt flr die Rekrutierung des fiir die Unter-
suchung noétigen Datenmaterials war es, Vater und/oder Mitter zu befragen, deren Kinder
zwischen funf und 22 Jahre alt waren und eine Organtransplantation erhalten haben. Wichtig
im Kontext der Fragestellung war die Berlicksichtig, der vollstandigen Teilnahme an der Inter-
ventionsstudie, daher erfolgte die Rekrutierung der Interviewpartnerinnen und Partner aus-
schlieBlich tiber den Feldzugang der HIPPOlino-Interventionsstudie. Hierbei erfolgte der Zugang

zu den moglichen Interviewpartnerinnen und Partner (iber eine Schliisselperson.

13.2.4 Untersuchungsdurchfiihrung

Die Durchfiihrung der Interviews erfolgte in drei Zeitabschnitten. Die ersten Interviews wurden
im April 2014 sowie im Juni und September 2015 als Face-to-Face Interview im direkten
Anschluss an eine HIPPOlino-Sonnenschutzschulungsveranstaltung durchgefiihrt. Zwei Familien
wurden aufgrund von zeitlichen Problemen gemeinsam interviewt, jedoch wurde das Interview
getrennt nach den Familien ausgewertet. Aufgrund des hohen zeitlichen Aufwandes eines
Interviews zusatzlich am Schulungstermin wurden nach Beendigung der Sonnenschutz-
schulungen von Januar bis April 2016 alle weiteren Interviews als Telefoninterviews durch-
gefiihrt. Alle Interviews wurden von zwei wissenschaftlichen und einer studentischen
Mitarbeiterin aus dem HIPPOlino-Projekt ausgefiihrt, wobei der GroRteil der Interviews von der
Verfasserin der vorliegenden Arbeit durchgefiihrt wurde. Vor Beginn der Durchfiihrung wurde
das Interview zunadchst ausfiihrlich in mehreren Durchgédngen geprobt und in gemeinsamen

Besprechungen angepasst.
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Laut LAMNEK (2010) ist es wichtig, dass die Datenerhebung in einer fiir die interviewte Person
vertrauten Umgebung stattfindet. Dieses konnte gerade bei den Face-to-Face Interviews nur
bedingt beriicksichtigt werden. Allerdings wurde bei allen Face-to-Face Interviews auf eine
ungestoérte Atmosphdre und eine Abwesenheit von unbeteiligten Personen geachtet. Die
Telefoninterviews wurden vonseiten der Verfasserin ausschlieBlich im BIPS-Telefonlabor
durchgefiihrt. So wurde auch an dieser Stelle sichergestellt, dass keine unbefugten Personen,

das Interview mithoren konnten.

Alle Interviews wurden mit einem digitalen Voice-Recorder aufgezeichnet und als MP3-Format

gespeichert. Die Dateien dienten im Anschluss als Basis flir die spatere Transkription.

Da es sich bei qualitativen Interviews immer um sehr komplexe kommunikative Situationen
handelt, ist die Gestaltung der Interviewkommunikation von besonderer Bedeutung (KRUSE
2015). HELFRERICH (2011) halt fest, dass jedes Interview einen Kommunikations- und Interaktions-
prozess darstellt, in dem der Interviewende und die Erzdhlperson sowohl in wechselseitiger
Beziehung zu einander treten als auch gewisse Erwartungshaltungen bilden und erfillen.
Wichtig flr die Interviewsituation ist es, dass es dem Interviewenden gelingt zu vermitteln, dass
die Erzahlperson verstanden wird. In der Phase der Datengenerierung ist es demnach von
besonderer Bedeutung, dass der Interviewende die eigene selbstverstindliche Position
reflektiert, um eine emotionale Ndhe herstellen zu kénnen, die nicht zwangslaufig auf einen
gemeinsamen Erfahrungs-, Wissens- und Deutungshintergrund beruhen muss. Aus diesem
Grund starteten alle Interviews zu Beginn mit einer allgemeinen Aufwdrmphase. Zur
Orientierung fir die TN wurde zu Beginn noch einmal das Ziel der Arbeit bzw. des Interviews
sowie der Ablauf erldautert. Darliber wurden die TN dariiber aufgeklart, dass das Interview
aufgenommen und spater transkribiert wird. In dieser ersten Phase des Interviews kam es haufig
noch zu allgemeinen Fragen zum HIPPOlino-Projekt oder Fragen zum beruflichen Werdegang
der Verfasserin. Die Aufwdarmphase war von besonderer Bedeutung fiir die Schaffung einer
angenehmen und freundlichen Atmosphare. Nachdem alle Fragen geklart waren, wurde der
Beginn des Interviews durch das Einschalten des Tonbandgerates eingeleitet. Nach Beendigung
des Interviews, welches wiederum durch das Abschalten des Tonbandgerates symbolisiert
wurde, schloss sich in der Regel ein Nachgesprach an, eine Art informelles Gesprach. Hier
standen noch einmal Fragen zur Auswertung und die Danksagung im Mittelpunkt. Zum
Abschluss haben alle TN eine Einverstandniserklarung unterzeichnet. Sie wurden nochmals
dariber aufgeklart, dass es sich um eine freiwillige Teilnahme handelt und sie ihr Einverstandnis

zu jederzeit zuriicknehmen kénnen.
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Nach der Beendigung der Interviewsituation wurde unmittelbar jeweils ein sogenanntes
Postskript angefertigt. In diesen Nachbereitungen der Interviews wurde u.a. festgehalten, ob
Besonderheiten wahrend der Interviewsituation aufgetreten sind, welche Personen wahrend
des Interviews anwesend waren, ob es etwaige Storungen gab und wie glaubwiirdig das Erzahlte
eingestuft wird. Viele parasprachliche Aspekte kdnnen mit einer Aufnahme nicht festgehalten
werden, dennoch kénnen sie bei der spateren Analyse der Daten eine wichtige Rolle einnehmen

(vgl. KRUSE 2015).

13.2.5 Auswertungsstrategie

Da das Interviewmaterial zunachst nur als Audiodateien vorlag, musste im ersten Schritt fir die
Auswertung eine Materialaufbereitung erfolgen, um die weiteren Analyseschritte zu
ermoglichen. Hierzu wurden alle aufgezeichneten Interviews zunéachst vollstidndig nach den

folgenden Regeln transkribiert (angelehnt an KuckARTz 2016):

e wortliche Transkription (d.h. keine lautsprachliche oder zusammenfassende
Transkription ohne Verzégerungslaute)

e Ubersetzung vorhandene Dialekte ins Hochdeutsche

e sprachliche Glattung (d.h. Sprache und Interpunktion wurde dem Schriftdeutsch
angepasst)

e Erfassung von nonverbalen LautdauBerungen, die die Aussage unterstiitzen in
Klammern (lachen oder weinen, nicht rauspern etc.)

e Kennzeichnung von Wort- oder Satzabbriichen durch einen Spiegelstrich am Ende des
Wortes oder Satze (z.B. , Ich meine, dass-“)

e Kennzeichnung von sehr betonten Waortern durch Unterstreichung

e Kennzeichnung von Denkpausen lber 5 sec durch in Klammern gesetzte
Auslassungspunkte (...)

e Keine Erfassung von zustimmenden LautduBerungen (,mmhh, aha, ja“ etc.)

e Nicht verstandliche Worter werden durch ein in Klammern gesetztes Fragezeichen
markiert

e Erfassung jedes einzelnen Sprechbeitrags mit eigenem Absatz und Zeitmarke

e Kennzeichnung der Absétze der interviewenden Person mit ,,1:“ und Abséatze der
befragten Person mit ,,B:“

e Kennzeichnung von mehreren an dem Interview beteiligten Personen mit ,B1:“, ,B2:“
etc.

e Erfassung von Einwirfen einer anderen Person in Klammern
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Die Transkription der Interviews erfolgte mit Hilfe des Computerprogramms f4/f5.

Bereits wahrend der Transkription wurden samtliche Angaben, die Riickschlisse auf die TN bzw.
auf deren Familie moglich machen kénnten, unkenntlich gemacht. Da eine modgliche
Entschliisselung fiir die Auswertung nicht von Bedeutung war, wurden alle Namen und Ortsan-
gaben anonymisiert. Dieses erfolgte nach den folgenden Regeln: wurde z.B. der Name des
Kindes genannt, wurde dieser z.B. mit ,SOHN1” oder ,TOCHTER2” oder ,KIND“ anonymisiert,
ebenso, wenn die Stadt des behandelnden Arztes oder der Wohnort der Familie genannt wurde
(z.B. STADT; ORT, DORF etc.). Lediglich Angaben zu den verschiedenen Transplantationszentren
und -kliniken wurden pseudonymisiert, da es fiir die spatere Auswertung wichtig war, zu
erfahren, welche Rolle die Einrichtungen gerade bei der Aufklarung beziiglich des Hautkrebs-

risikos einnehmen.

Die anschlieRende Auswertung der Interviews orientierte sich an den Ausfiihrungen von
KUCKARTZ (2016) zur inhaltlich-strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse (siehe Abb. 18). Im
Wesentlichen geht es bei dieser Form der qualitativen Inhaltsanalyse darum, im Material
ausgewahlte inhaltliche Aspekte zu identifizieren und zu konzeptualisieren und das Material
anschlielend bezogen auf diese Inhalte zu beschreiben. Dabei bilden die Aspekte bereits die

Struktur des Kategoriesystems (SCHREIER 2014).

7) Einfache und
komplexe Analysen,
Visualisierungen

B

1) Initiierende Textarbeit:
Markieren wichfiger
Textstellen, Schreiben
von Memos

6) Codieren des
kompletten Materials mit
dem ausdifferenzierten
Kategoriensystem

2} Eniwickeln van

& Analyse- thematischen
I formen

Haupikategorien

5) Indultives Bestimmen
von Subkategorien am
Material

3) Codieren des
gesamten Materials mit
den Hauptkategorien

4) Zusammenstellen aller
mit der gleichen Haupt-
kategorie codierten
Textstellen

Abb. 18: Ablaufschema einer inhaltlich-strukturierten qualitativen Inhaltsanalyse [KuckARTz 2016]
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Die hier vorliegende inhaltlich-strukturierende qualitative Inhaltsanalyse wurde angelehnt an

KUCKkARTZ (2016) in mehreren aufeinander aufbauenden Schritten durchgefihrt:

1. Initilerende Textarbeit: Die Inhaltsanalyse wurde durch die initilerende Textarbeit
eingeleitet, die bereits zeitgleich zur Transkriptionsarbeit durchgefiihrt wurde. Wichtig
an dieser Stelle war es, sich mit dem Material vertraut zu machen. In diesem ersten
Schritt wurden u.a. kurze Fallbeschreibungen verfasst, aber auch Anmerkungen und
Besonderheiten zu den einzelnen Interviews festgehalten.

2. Entwicklung von Ober- und Unterkategorien (deduktiv): Im nachsten Schritt folgte der
Prozess der Entwicklung des Kategoriesystems: Hierzu wurden zunachst deduktiv mit
Hilfe des Leitfadens die ersten Ober- und Unterkategorien erstellt. Hierbei setzten sich
die Oberkategorien (OK) aus den Gesichtspunkten zusammen, unter denen das Material
untersucht werden sollte. Mittels der Unterkategorien (UK) konnten diese OK weiter
ausdifferenziert werden, wobei sich diese z.T. wiederum noch in Unter-Unterkategorien
(U-UK) ausdifferenzierten.

3. Entwicklung der Kategoriedefinitionen: Im Anschluss wurde jede einzelne Kategorie
definiert und im sogenannten Codebuch festgehalten (siehe Anhang D). Die Definitionen
erfolgten immer auf der letzten Kategorie-Ebene. Dies bedeutet, dass fiir jede UK bzw.
U-UK sowohl eindeutige Zuordnungs- und Abgrenzungsregeln als auch jeweils
Ankerbeispiele aus dem Material festgelegt wurden. So wird eine eindeutige Zuordnung
der Analyseeinheiten gewahrleistet.

4. Bestimmung der Analyseeinheiten: In der hier vorliegenden Auswertung stellt die
Kodiereinheit den kleinsten und die Kontexteinheit den grofSten Textbestandteil, der
unter eine gebildete Kategorie fallen darf dar. Dies bedeutet, dass mdglichst
geschlossene Aussagen, also Sinneinheiten kodiert werden sollten. Die Auswertungs-
einheit wiederum ist das Interviewtranskript.

5. Erprobung des Kategoriesystems: Anhand dieses ersten Kategoriesystems wurde
zunachst eine Erprobung des Systems vorgenommen. Hierzu wurden die ersten funf
Interviews vollstdndig codiert (das entspricht ca. 20% des Interviewmaterials). Mit Hilfe
dieser ersten Codierung wurde das Kategoriesystem Uberprift und noch weiter
ausdifferenziert, indem zusatzlich weitere Kategorien induktiv aus dem Material
herausgebildet wurden.

6. Modifikation des Kategoriesytems und Anpassung des Codebuchs

7. Uberpriifung der Stabilitit des Kategoriesystems: Aufgrund dessen, dass das Material
ausschlieBlich von der Verfasserin bearbeitet wurde, wurde die Probecodierung nach

vier Wochen wiederholt, wobei in der Zwischenzeit nicht am Material gearbeitet wurde.
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Dieses ist gerade bei nur einem Codierer wichtig, um die Codiersicherheit gewahrleisten
zu kénnen (Gltekriterien werden separat in Kapitel 13.2.6 dargelegt).
8. Kodierung des gesamten Interviewmaterials mit Hilfe des Gberarbeiteten Codebuchs
9. Analyse: Ergebnisdarstellung und Interpretation

10. Beantwortung der Forschungsfragen

Aufgrund der Fiille an Textmaterial (27 Interviews mit einer Gesamtdauer von ca. 18 Stunden)
wurde zur Auswertung das Softwareprogramm zur qualitativen Datenanalyse MAXQDA
eingesetzt. Wichtig an dieser Stelle gilt festzuhalten, dass dieses Programm zwar wesentliche
Unterstltzungs- und Systematisierungsarbeiten leistet, aber keine automatischen und selbst-
standigen Analysen durchfiihrt. Das Erstellen und Bearbeiten des Kategoriesystems, das
Kodieren und die Analysen obliegen weiterhin dem Forschungsteam bzw. bei der hier
vorliegenden Arbeit der Verfasserin. KUCKARTZ und RADIKER (2010) betonen aber in diesem
Kontext, dass sich besonders die Dokumentation und Nachvollziehbarkeit der verschiedenen
Auswertungsschritte aufgrund von computergestitzten Verfahren transparenter gestalten lasst
und sich somit die Qualitat der qualitativen Forschung wesentlich verbessert hat. Zudem kénnen
mittels Qualitativer Datenanalyse Software (QDA-Software) unterschiedliche Datenarten und
methodischen Ansatze durchgefiihrt werden (KUCKARTZ 2016).

Fiir die hier vorliegende qualitative Inhaltsanalyse wurden zunachst alle Transkripte in MAXQDA
(Version 12.0) importiert. Im Zuge der initiierenden Textarbeit wurden zu Beginn u.a.
sogenannte ,,Memos"“ verfasst. Dies sind unterschiedliche Anmerkungen und Notizen zum Inter-
view. Im nachsten Schritt wurde das Kategoriesystem Ubertragen und erprobt. Nach der
Anpassung des Kategoriesytems erfolgte die Kodierung des gesamten Interviewmaterials.
Aufgrund des umfangreichen Materials wurde im Anschluss an die Systematisierung und
Strukturierung des Materials mittels Codebaums in MAXQDA nicht mit der direkten Auswertung
der Inhaltsanalyse der Interviews begonnen, sondern zunachst wurden als Zwischenschritt
fallbezogene thematische Zusammenfassungen in Form von tabellarischen Ubersichten erstellt,
die sogenannten thematischen Summarys (vgl. KUCKARTZ 2016). Dieses war nicht nur aufgrund
des umfangreichen Materials sinnvoll, sondern auch deswegen, da in den Interviews sehr haufig
Aussagen zu Kategorien auf das ganze Interview verteilt waren. Flr die thematischen Summarys
wurde als erstes eine Themenmatrix erstellt (siehe Tab. 11). Hierzu wurde fiir jede Kategorie
(wieder bezogen immer auf die letzte vorhandene Kategorie-Ebene) eine tabellarische
Auflistung der dazugehorigen Aussagen der interviewten Personen erstellt. Diese Tabellen
konnten als Excel-Tabellen mit Hilfe der Auswertungssoftware MAXQDA generiert werden. Im

folgenden Schritt folgte dann die Erstellung der fallbezogenen thematischen Summarys. Dies
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bedeutet, dass alle Aussagen zu einem Thema von der interviewten Person in paraphrasierter

Form zusammengefasst worden sind.

Tab. 11: Erstellung der thematischen Summarys (eigene Darstellung)

Themal

Zeilenangabe Aussagen Zusammenfassung

Jeweilige Zeilenangaben
Person1 aus dem Transkript zu
den Aussagen

Alle Textstellen von Zusammenfassung Person 1 zu
Person1zuThemal Themal

Jeweilige Zeilenangaben

. Alle Textstelen von Zusammenfassung Person 2 zu
Person 2  aus dem Transkript zu
Person 2 zu Thema 1 Thema 1
den Aussagen
Jeweilige Zeilenangaben
Alle Textstellen von Zusammenfassung Person 3 zu

Person 3  aus dem Transkript zu

Person3zuThemal Themal
den Aussagen

Kategorie-basierte
Auswertung zu Thema 1

Laut KUCKARTZ (2016: 112) ist dies ,,eine Arbeit, die analytisch sehr vorrangbringen kann, weil sie
fallbezogen die Aussagen einer Person zusammenfasst und dabei die konkreten Auferungen
quasi durch die Brille der Forschungsfrage betrachtet und auf den Kern reduziert”. Nach diesen
Arbeitsschritten der Strukturierung des Materials mit Hilfe des Codebaums und die
darauffolgende thematische Zusammenfassung schloss sich die eigentliche Analyse des
Materials an. Die Auswertung der Interviews erfolgte hierbei anhand einer kategorie-basierten
Auswertung entlang der Haupt- bzw. Oberkategorien mit einer Analyse der Zusammenhéange
bestimmter OK und UK, angelehnt an KUCkARTZ (2016) zu den moglichen Analyseformen der

inhaltlich-strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse (siehe Abb. 19).
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6) Visualisierung von

Zusammenhangen

1) Kategorienbasierte

Auswertung der
Hauptkategorien

5) Konfigurationen von
Kategorien

2) Zusammenhange der
Subkategorien innerhalb
einer Hauptkategorie

Analyse-
formen

4) Kreuztabellen -
qualitativ und quantitativ

3) Zusammenhénge
Zwischen

Hauptkategorien

Abb. 19:Formen der Auswertungsmaoglichkeiten bei einer inhaltlich-strukturierten qualitativen
Inhaltsanalyse [Quelle: KuckarTz 2016]

13.2.6 Gitekriterien
Das Verfahren einer qualitativen Inhaltsanalyse sollte prinzipiell ebenso nachvollziehbar sein,
wie Ergebnisse von quantitativen Erhebungen. Denn so kénnen die Ergebnisse im Sinne eines

Triangulationsansatzes auch mit anderen Studien vergleichbar sein.

Die Ubertragbarkeit der klassischen Giitekriterien, wie Objektivitat, Reliabilitdt und Validitat, die
in der quantitativen Sozialforschung Anwendung finden, wurde in den vergangen 40 Jahren
immer wieder kontrovers diskutiert und ist nicht Gegenstand dieser Arbeit. FLick (2009)
konstatiert in diesem Zusammenhang, dass die klassischen Kriterien nicht einfach ibernommen
werden kénnten, sondern vielmehr auf den Charakter der qualitativen Forschung angepasst
werden missten. Hierbei ist als Gltekriterium fiir die qualitative Inhaltsanalyse vordergriindig
die interne Studiengiite (Glaubwirdigkeit und Verlasslichkeit) und die externe Studiengite

(Ubertragbarkeit und Verallgemeinerungsfahigkeit) zu sehen.

Bei der hier vorliegenden Inhaltsanalyse wurden die wesentlichen Punkte der internen Studien-
glite beziglich Zuverlassigkeit, Glaubwirdigkeit, Regelgeleitetheit sowie der Nachvollzieh-
barkeit eingehalten und dokumentiert (vgl. KUCKARTZ 2016: 204f). Laut FLick (2009) stellt aber

gerade die externe Studiengiite, die sich auf die Ubertragbarkeit und Verallgemeinerung der
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Ergebnisse bezieht, das wesentliche Ziel der qualitativen Analyse dar. Auch KuckARTz (2016) halt
fest, dass auch wenn die Studie eine sehr hohe interne Giite aufweist, dieses kein Garant sei fur
die Ubertragbarkeit der Ergebnisse. Vielmehr sei z.B. eine sorgfiltige Fallauswahl nétig, um die
Allgemeinbarkeit zu erhéhen. In der vorliegenden Arbeit wurde die externe Studiengiite u.a. mit
Hilfe des sogenannten ,peer debriefing” erhdht. Die erarbeiteten Ergebnisse wurden regel-
maRig mit weiteren Experten diskutiert. Auch der hier eingesetzte Mixed-Methods Ansatz
versucht den Forschungsgegenstand mit unterschiedlichen Perspektiven und Methoden zu
betrachten, welches ebenfalls die Verallgemeinerung erhéhen kann.

Eine besondere Bedeutung bei der Gilite der Inhaltsanalyse hat das Kategoriesystem, denn
Bedeutungen, die im Kategoriesystem nicht als Kategorien enthalten sind, werden nicht erfasst.
Allerdings muss zunachst deutlich zwischen der Bildung und der Anwendung des Kategorie-
systems unterschieden werden (KuckARTZ 2016). Die Bildung des Systems ist immer in Abhangig-
keit mit dem Wissen und der Erfahrung oder auch wie CRESWELL und PLANO CLARK (2010) es
formulieren mit den ,,world views” der Forschenden zu sehen. Aus diesem Grund werden zwei
Forschende bei demselben Forschungsgegenstand unterschiedliche Kategoriesysteme
entwickeln. Dennoch gibt es formale Anspriiche, die ein Kategoriesystem erfiillen muss (ODAG
2016). Hierzu zahlen u.a. die Eindimensionalitat der Oberkategorien. Das heif3t, dass eine Ober-
kategorie immer nur ein Aspekt bzw. Thema behandeln darf. Zudem sollte jeder Oberkategorie
mindestens zwei Unterkategorien zugeordnet werden, wobei sich die Unterkategorien einer
Oberkategorie immer gegenseitig ausschlieRen missen. Dieses bedeutet, dass jede Kodier-
einheit immer nur einer Unterkategorie zugeordnet werden kann. Auch sollte jede Kategorie
mindestens einmal angewandt werden, es sollen also keine ,leeren” Kategorien bestehen

(Saturiertheit).

Bei der qualitativen Inhaltsanalyse, die in der Regel durch ein Forschungsteam durchgefiihrt
wird, kann die Ubereinstimmung der Codierung der Daten durch zwei oder mehrere Codierende
entweder durch konsensuelles Codieren oder auch mittels Berechnung der prozentualen Uber-
einstimmung ermittelt werden. Allerdings sollte an dieser Stelle immer beachtet werden, dass
anders als bei der quantitativen Inhaltsanalyse das Material im Vorfeld nicht segmentiert wird,
sondern in der Regel Sinneinheiten codiert werden, deren Anfang und Ende durch den
Codierenden festgelegt wird (vgl. auch KUckARTz 2016: 210 ff). Aufgrund dessen, dass die vor-
liegenden Interviews ausschlieRlich von der Verfasserin selbst codiert worden, wurde an dieser

Stelle keine Berechnung des Ubereinstimmungskoeffizienten vorgenommen.
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13.3 Qualitatssicherung und Datenschutz

Sowohl der quantitative als auch der qualitative Teil dieser Arbeit hat Untersuchungen mit
Menschen durchgefiihrt. Alle sich daraus ergebenen ethischen und rechtlichen Richtlinien und
Bestimmungen wurden durchgangig bei der Planung, Durchfiihrung und Verwertung des
Projektes bericksichtigt und fortlaufend kontrolliert und im Einklang mit nationalem Recht
sowie gemall der Deklaration von Helsinki 1975 (in der aktuellen Uberarbeiteten Fassung)

durchgefihrt.

Als Beispiele fur eine konkrete Sicherstellung ethischer und rechtlicher Rahmenbedingungen
koénnen u.a. folgende Punkte genannt werden: Alle Eltern und Jugendlichen wurden umfassend
Uber die Zielsetzungen des HIPPOlino-Projektes, die Freiwilligkeit der Teilnahme und die
Datenschutzbestimmungen aufgeklart und nahmen nur nach Einverstandniserklarung am
Projekt teil. Dies bedeutet konkret, dass von allen beteiligten Eltern sowie von allen
Jugendlichen ab 13 Jahren sowohl eine Einverstandniserklarung als auch eine Entbindung von
der arztlichen Schweigepflicht fir den Erhebungszeitraum vorlagen. Fir die Weitergabe der
Mobiltelefonnummer bzw. des Wohnortes des Studienteilnehmers an den Deutschen
Wetterdienst war darlber hinaus eine gesonderte Einverstandniserklarung erforderlich.

Auf alle personenbezogenen Daten wurden MalRnahmen der Zugangs-, Speicher-, Benutzer- und
Zugriffskontrolle angewendet. Beide Teilerhebungen wurden ausschlieflich anonym ausge-
wertet. Der Zugriff auf Daten war wahrend der gesamten Projektlaufzeit nur wenigen, speziell
hierflir autorisierten und mit der Ansprache der Studienteilnehmerinnen und Teilnehmern
unmittelbar betrauten Mitarbeitern moglich. Eine zusatzliche Qualitatssicherung innerhalb der
Erhebungsabldufe erfolgte durch ein im BIPS eingesetztes modulares Dokumentations- und
Steuerungssystem (MODYS), in dem alle schriftlichen und telefonischen Kontakte jederzeit
nachvollziehbar aufrufbar waren. Nach Abschluss der Erhebungen wurden alle personen-

bezogenen Daten aus der erstellten Datenbank gel6scht.

Fiir beide Erhebungen liegt jeweils ein positives Ethikvotum der Universitat Bremen vor. Ebenso
wurde ein umfassendes studienspezifisches Datenschutzkonzept auf der Basis des allgemeinen
Datenschutzkonzeptes fir wissenschaftliche Studien des BIPS erstellt (kann bei der Verfasserin

eingesehen werden).
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14. Datenbasis und Ergebnisse

Die Resultate der quantitativen und qualitativen Erhebung werden - nachfolgend den allge-
meinen Ergebnisse wie Vorstellung der Samplingsstruktur und Response - analog zur Methodik
getrennt nach Erhebungsform vorgestellt, wobei wieder mit den Ergebnissen des quantitativen

Abschnitts begonnen wird.

14.1Zusammenfassende Samplingstruktur

14.1.1 Quantitative Erhebung: HIPPOlino-Interventionsstudie

Insgesamt haben sich 170 Kinder und Jugendliche fiir die HIPPOlino-Interventionsstudie
angemeldet, davon konnten 137 TN (61 Madchen und 76 Jungen) in die Studie eingeschlossen
werden (Response siehe Abschnitt 14.2). Das Durchschnittsalter lag bei 12,6 Jahren. Aufgrund
von Schwierigkeiten, ausreichend Kinder und Jugendliche fiir die Studie zu rekrutieren, die die
definierten Einschlusskriterien erfillten, wurde nach dem ersten Studienjahr der Erhebungs-
zeitraum kostenneutral um das dritte Studienjahr erweitert, des Weiteren wurde das Einschluss-
alter der Jugendlichen von 17 auf 22 Jahre angehoben. Alle weiteren Ein- und Ausschluss-
kriterien blieben bestehen.

Als Grinde fiur die geringe Teilnahmebereitschaft wurden von den Eltern u.a. eine akute
Erkrankung des Kindes oder die fehlende Bereitschaft zur Teilnahme an einer weiteren
Schulungsveranstaltung am Wochenende genannt. Darliber hinaus sind TN ohne Angaben von
Grinden nicht zum Schulungstermin erschienen. Leider missten auch wenige Schulungs-

termine, wie z.B. in Berlin aufgrund zu geringer TN-Zahlen abgesagt werden.

Wie aus Tabelle 12 zu entnehmen ist, wurden die Halfte der TN (51,8%) bereits in einem sehr
frihen Alter (< 5 Jahre) (erst)transplantiert. Insgesamt wurden bei den TN am haufigsten Nieren-
transplantationen (51,8%), Lebertransplantationen (40,9%) und Herztransplantationen (10,2%)
durchgefiihrt. Eine Hautkrebserkrankung innerhalb der Familie lag zum Zeitpunkt des Studien-
beginns (TO) bei 23 der 137 TN (16,8%) vor. Mit Hilfe der Block-Randomisierung konnte eine
annahernde Gleichverteilung hinsichtlich der Merkmale Migrationshintergrund, Schulbildung
sowie Alter bei Transplantation, transplantiertes Organ oder Hautkrebserkrankungen innerhalb
der Familie in den Vergleichsgruppen (IG1, IG2 und KG) erzielt werden. Auch das Ziel der
anndhende Gleichverteilung der Gruppen konnte erreicht werden und die TN entsprechend
ihrer Gruppenzugehorigkeit geschult werden: 44 TN (22 Madchen/22 Jungen) in 1IG1, 49 TN (18
Madchen/31 Jungen) in 1IG2 und 44 TN (21 Madchen/24 Jungen) in der KG (siehe Tab. 12).
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Tab. 12: Studiencharakteristika — HIPPOlino Interventionsstudie zum Zeitpunkt TO

Gruppen
Alle Intervention 1 Intervention 2 Kontrolle
(N=137) (N=44) (N=49) (N=44)
N % % N % N %
5-11 (Kinder) 56 40.9 18 40.9 16 32.7 22 50.0
12-22 (Jugendliche) 81 59.1 26 59.1 33 67.3 22 50.0
Mannlich 76 55.5 22 50.0 31 63.3 23 523
Weiblich 61 445 22 50.0 18 36.7 21 47.7
Nein 107 78.1 35 79.5 37 755 35 795
Ja 30 219 9 20.5 12 245 9 205
Kindergarten/Grundschule 39 285 10 22.7 11 224 18 40.9
Haupt- oder Sonderschule 18 13.1 6 13.6 7 14.3 5 114
Real- oder Gesamtschule 43 314 18 40.9 14 286 11 25.0
Gymnasium oder Fachoberschule 35 255 10 22.7 16 32.7 9 205
Keine Angaben 2 1.5 . . 1 2.0 1 23
0-5 71 51.8 27 61.4 21 429 23 523
6-11 35 255 9 20.5 18 36.7 8 18.2
12-18 30 219 7 15.9 10 204 13 295
Keine Angaben 1 0.7 1 2.3 . . . .
Niere 71 51.8 19 43.2 33 673 19 43.2
Leber 56 40.9 19 43.2 15 306 22 50.0
Herz 14 10.2 7 15.9 2 4.1 5 114
anderes 2 1.5 1 2.3 . . 1 227
Nein 9% 70.1 29 65.9 34 69.4 33 75.0
Ja 23  16.8 9 20.5 11 224 3 6.8
Keine Angaben 18 131 6 13.6 4 8.2 8 18.2

2zum Zeitpunkt TO besuchte oder hochste abgeschlossene Schulbildung
® Mehrfachnennungen méglichen

Insgesamt wurden im Zeitraum zwischen Juni 2013 und September 2015 (jeweils von Frihjahr
bis Herbst) 18 standardisierte Sonnenschutzschulungen durchgefiihrt. Davon fanden 15

Schulungen an folgenden Orten in Deutschland statt: Bad Oeynhausen (22.06.2013), Dresden/
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Leipzig (06.09.2014), Essen (20.06.2015), Frankfurt a.M. (05.04.2014), Hamburg, Heidelberg
(30.03.2014), Hannover (10.05.2014), K6In (23.06.2013), Marburg (06.06.2015), Memmingen
(26.04.2014), Minchen (27.04.2014), Oldenburg (15.03.2014), Stuttgart (20.09.2014), Thale
(16.08.2014) sowie Tiibingen 26.09.2015). Drei weitere Schulungen wurden im Rahmen von
Ferienfreizeiten in Osterreich (Stronach: 26.-27.07.2014 sowie 08.08.2015) und in den
Niederlanden (Enkhuizen: 01.08.2015) durchgefiihrt. Im Durchschnitt nahmen 7 TN an einer

Veranstaltung teil.

14.1.2 Qualitative Erhebung: HIPPOlino-Interviewstudie

Im Rahmen der qualitativen Fragestellung konnten im Zeitraum zwischen April 2014 und April
2016 insgesamt 27 Interviews gefiihrt werden, die entweder als Face-to-Face-Interview (N=9)
im Anschluss an eine Schulung oder als Telefoninterview (N=18) stattfanden. Die (iberwiegende
Mehrzahl der Interviews wurde alleine mit den Mittern gefiihrt (N=24), zwei Interviews wurden
gemeinsam mit dem Vater und der Mutter gefiihrt, ein Interview fand mit der gesamten Familie
statt, hier waren sowohl das transplantierte Kind als auch das Geschwisterkind anwesend. Die
durchschnittliche Lange der Interviews betrug 42 Minuten (Min: 24 Minuten und Max: 75
Minuten). Das Alter der transplantierten Kinder der Familien liegt zwischen 7 und 16 Jahren,
wovon auch hier Uber die Halfte der Kinder und Jugendlichen (N=15) bereits im sehr friihen
Kindesalter (<5) transplantiert wurden (siehe auch Tab. 13 und 14). Wie ebenfalls aus der Tabelle
13 zu entnehmen ist, haben sich hauptsdchlich Eltern mit einem hohen bis sehr hohen

Bildungsabschluss fiir ein Interview bereit erklart.
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Tab. 13: Sozio6konomischer Hintergrund der interviewten Eltern

Mitter Vater

Alter in Jahren

31-40

41-50 14 17
>50 5 5
Keine Angaben 1
Nein

Ja 2 1

Keine Angaben

Hauptschule

Mittlere Reife 11 8
Fachhochschul — oder Hochschulreife 13 15

Keine Angaben

Hochste Berufsausbildung

Beruflich-betriebliche Ausbildung 9

Beruflich-Schulische Ausbildung 5 1
Fachschule 4 5
Hochschule/Universitat 7 11
Keine Angaben 2 2

Von den 27 gefiihrten Interviews wurden insgesamt 26 Interviews ausgewertet. Die Ergebnisse
eines Interviews (GP27) wurden ausgeschlossen. Grund fir den Ausschluss war, dass sich die
Familie aufgrund von religiosen Griinden immer langarmelig kleidet und sowohl die Mutter als
auch die transplantierte Tochter Kopftlicher tragen. Die Mutter tragt zudem Handschuhe.

Sonnenschutz spielt demnach nur eine sehr untergeordnete Rolle innerhalb der Familie.
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14. Datenbasis und Ergebnisse

Tab. 14: Studiencharakteristika HIPPOlino-Interviewstudie

(Gesprachspartnerin)

ID

GPO1

GP0O7

GP08

GP10
GP11
GP12
GP13
GP14

GP15

GP16
GP17

GP19

GP21

GP27

Interventionsgruppe

IG1
IG1
IG1
IG1
IG1

IG1
1G2

1G2

1G2
1G2
1G2
1G2
1G2
1G2

KG

1G2
1G2

1G2
1G2
IG1
KG
KG
KG
1G2
KG
KG

1G2

Interviewform*

—

n o4 4 4 4

-

4 4 4 m 4 4 1 m A4 A4 m—A4 A 7™ 4 4 4 44 =

Lange Interview [in

1:08
1:15
0:37
0:32
0:43
0:27
0:41

0:40

0:24
0:46
0:40
0:59
0:33
0:35
0:26
0:35
1:02
0:42
0:58
0:41
0:41
0:47
0:35
0:37
0:34
0:41
0:25

Interviewpartnerin**

£ £ £ L L £ £

zzzgzgzgzm§§

<

Kinder nach OTx***

— £
s |2 | 3
E |© 2
H -
& - = <
c 0 9 o
— Lo c =
- = @© +]
2 |2%c &
< < = (U]
14 9 w
13 <1 w
11 3 W
10 1 m
14 2 m
14 1 w
13 8 w
16 1 w
15 11 w
7 4 m
12 10 w
11 <1 m
14;14 10;9 w; W
9 <1 w
11 <1 m
9 <1 w
11 7 m
13 <1 w
14 10 m
16 13 w
12 <1 W
10 <1 w
10 7 m
14 10 m
10 7 w
9 2 m
14 12 w

Geschwisterkinder

Alter [in Jahren]

Geschlecht [m/w]

Pflegefamilie mit
weiteren 8 Kindern

13

18
18

15

16; 16,
20

12
10
4

17; 19

6
7

10

w

m

n/a

m; w

m

*T = Telefoninterview; F = Face-to-Face-Interview **M = Mutter; V = Vater; F = mehrere

Familienmitglieder ***OTx = Abk. fiir Organtransplantiert (Organ X)
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14. Datenbasis und Ergebnisse

14.2 Response

Die HIPPOIlino-Interventionsstudie weist eine Gesamt-Response von 82,2% auf. Ausgehend von
137 TN, die in die Studie eingeschlossen werden konnten, reduziert sich die TN-Anzahl von TO
nach T3 auf insgesamt 112 TN. Alle teilnehmenden Kinder und Jugendlichen bzw. deren Eltern
haben zu Beginn der Studie den Basisfragebogen (TO) ausgefiillt. Die ersten Follow-up-
Fragebogen (T1) 6 Wochen nach der Intervention wurden von insgesamt 126 der 137 TN
ausgefillt (92% Ricklaufquote). Der zweite Follow-up-Fragebogen (T2) 6 Monate nach der
Intervention wurde noch von 116 TN (85% Riicklaufquote) und der dritte Follow-up-Fragebogen
(T3) 12 Monate nach der Intervention noch von 112 TN (82% Riicklaufquote) ausgefillt und
zuriickgesendet. Die meisten Lost to follow-up gab es in der Kontrollgruppe (11 von 44 TN),
gefolgt von der 1G2 (9 von 49 TN). Als Griinde fiir diesen Verlust in der Nachbeobachtungszeit
sind zum einen trotz mehrfacher Kontaktaufnahme nicht zuriick gesendete Follow-up
Fragebdgen oder auch ein unbekanntes Verziehen der TN zu nennen. Alle 44 Kinder und
Jugendliche bzw. deren Eltern der IG1 haben an einer angebotenen Sonnenschutzschulung
teilgenommen. Fir das Online-Training haben sich dagegen lediglich 18 TN (11 Mé&dchen/7
Jungen) der insgesamt 49 TN der IG2 angemeldet. Dieses entspricht einer Responsequote von

37% (siehe Tab. 15).

Tab. 15: Responsedarstellung der HIPPOlino-Interventionsstudie

N % Aufteilung Gruppen Kinder Jugendliche

Basisbefragung TO

selbstmeldende, potentielle (531G1/56 1G2/51 KG)

Studienteilnehmer/innen B UL 10 o. Randomisierung 72 ==

AUl 33 19,4 (lgo'f_lé;:jggsfr)ung 16 17

Studienteilnehmer/innen 137 80,6 (44 1G1/49 1G2/44 KG) 56 81
Follow-up T1 (6 Wochen nach Intervention)

Kontaktierte Personen 137 80,6 (44 1G1/49 1G2/44 KG) 56 81

Ausfalle 10 6,5 (31G1/31G2/4 KG) 4 6

Studienteilnehmer/innen 127 74,1 (411G1/46 1G2/40 KG) 52 75
Follow-up T2 (6 Monate nach Intervention)

Kontaktierte Personen 127 74,1 (411G1/46 1G2/40 KG) 52 75

Ausfille 11 5,9 (11G1/51G2/5 KG) 3 8

Studienteilnehmer/innen 116 68,2 (401G1/411G2/35 KG) 49 67
Follow-up T3 (12 Monate nach Intervention)

Kontaktierte Personen 116 68,2 (401G1/411G2/35 KG) 49 67

Ausfalle 4 2,4 (11G1/11G2/2 KG) 0 4

Studienteilnehmer/innen 112 65,9 (391G1/401G2/33 KG) 49 63
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14. Datenbasis und Ergebnisse

14.3 Auswertungen der quantitativen Erhebung: HIPPOlino-Interventionsstudie
Im Folgenden Abschnitt werden zundchst die Ergebnisse zum Sonnenschutzwissen und
anschlieBend zum Sonnenschutzverhalten der teilnehmenden Kinder und Jugendlichen

vorgestellt.

14.3.1 Sonnenschutz nach Interventionsgruppen

Die deskriptive Auswertung des Wissensscores zum Zeitpunkt TO zeigte ein geringes
Sonnenschutzwissen vor der Intervention bei allen teilnehmenden Jugendlichen und Kindern
bzw. deren Eltern in allen Gruppen. Wie aus Tabelle 16 zu entnehmen ist, erreichten 50% der
Kinder und Jugendlichen beider Interventionsgruppen sowie der Kontrollgruppe lediglich 1 von
7 Punkten (Median 1; Interquartilsabstand (IQR) 1-2). Sechs Wochen nach der Intervention (T1)
wurde ein Anstieg lediglich innerhalb der IG1 gemessen. Dieser fiel mit einem Median von 6 sehr
deutlich aus. 12 Monate nach der Intervention (T3) erreichten 50% der Kinder und Jugendlichen
in der IG1 einen Wert von 5. Im Vergleich dazu betrug der Median in den Gruppen 1G2 und KG

einen Wert von 2 (siehe Tab. 16).

Tab. 16: Deskriptive Verdnderung im Sonnenschutzwissensscore

Wissensscore (0-7)

N Median IQR | Median IQR | N Median IQR \| Median IQR
G1 41 1 1.5-1 41 6 7-2 40 4 6-1 39 5 7-2

IG 2 46 1 1-0 46 1 2-1 41 1 4-1 40 2 5-1

KG 40 1 2-1 40 1 2-1 35 1 2-1 33 2 3-1

Die Auswertung des Wissensscores mittels multivariabler Regressionsanalyse verdeutlichte,
dass die teilnehmenden Kinder und Jugendlichen der IG1 zu allen drei Follow-up-Erhebungszeit-
punkten (T1-T3) eine signifikant héhere Chance aufwiesen, die zugehorigen Wissensfragen
richtig zu beantworten als die TN der KG (T1: OR: 12.64 (95% KI: 4.20; 38.2) /T2: OR: 12.54 (95%
Kl: 3.79; 41.47) /T3: OR: 4.46 (95% KI:1.48; 13.43)) (siehe Tab. 17). Auch die teilnehmenden
Kinder und Jugendlichen der 1G2 wiesen gegeniiber der KG im gesamten Erhebungszeitraum
einen Wissenszuwachs auf, wobei die Unterschiede deutlich geringer waren als in 1IG1, und keine
Signifikanz aufwiesen (siehe Tab. 17). Insgesamt wird deutlich, dass die Schatzer eine geringe
Prazision aufweisen, so finden sich zum Teil sehr weite Konfidenzintervalle. Dieser Aspekt wird

nachfolgend in der kritischen Analyse im Rahmen der Diskussion noch nadher berticksichtigt.
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14. Datenbasis und Ergebnisse

Werden die Wissens-Schliisselfragen im Einzelnen betrachtet, zeigte sich fiir die TN der IG1 bei
jeder Frage ein vergleichbares Bild wie bei der Scoreauswertung. Auch hier hatten die Kinder
und Jugendlichen der IG1 gegeniiber den TN der KG zu allen drei Follow-up-Erhebungszeit-
punkten bei allen drei Schlisselfragen (Bedeutung der ABCDE-Regel, Bedeutung des
Lichtschutzfaktors; Bedeutung des UV-Indexes) eine deutlich héhere Chance die Fragen richtig
zu beantworten. Bei der Frage nach der Bedeutung der ABCDE-Regel war die Chance dazu
signifikant héher (T1: OR: 11.36 (95% KI: 3.43; 37.61) /T2: OR. 28.44 (95% KI: 4.92; 164.32) / T3:
OR 5.03 (95% KI: 1.65; 15.34)). Auch beziglich der Fragen nach der Bedeutung der LSF und des
UV-Index zeigten die TN der IG1 einen kurzfristigen aber signifikanten Wissenszuwachs (siehe
Tab. 18).

Die TN der 1G2 zeigten gegenliber den TN der KG einen kurz- und mittelfristigen zum Teil
signifikanten Wissenszuwachs insbesondere bei der ABCDE-Regel (T1: OR: 2.25 (95% Kl: 0.67;
7.70) /T2: OR: 9.2 (95% KI: 1.65; 51.28) /T3: OR: 1.41 (95% KI: 0.45; 4.38)). Hinsichtlich der Fragen
nach der Bedeutung des LSF und des UV-Index wiesen die teilnehmenden Kinder und Jugend-
lichen der IG2 einen kurzfristigen, allerdings nicht signifikanten Wissenszuwachs auf. Mittel-
fristig war dieser Wissenszuwachs nicht nachweisbar, sechs (T2) bis 12 Monate (T3) nach der
Intervention hatten die TN der IG2 eine deutlich geringere Chance die Fragen richtig zu

beantworten als die TN der KG, allerdings ebenfalls nicht signifikant (siehe Tab. 18).

Die Auswertung der weiteren Wissensfragen zeigte ein eher heterogenes Bild (siehe Tab. 19).
Die TN der IG1 wiesen (iber alle drei Follow-up-Erhebungszeitpunkte gegeniiber den TN der KG
eine nicht signifikant hohere Chance auf, die Frage hinsichtlich des erhéhten Hautkrebsrisikos
nach einer Transplantation richtig zu beantworten (T1: OR: 2.41 (95% KI: 0.63; 9.31) /TN2: OR:
1.63(95% KI: 0.32; 8.39) /T3: OR: 2.90 (95% KI: 0.59; 14.27)). Auch das Wissen bosartige Hautver-
dnderungen zu erkennen war bei den Kindern und Jugendlichen der IG1 sechs Wochen (T1) und
sechs Monate (T2) nach der Intervention deutlich hoher als bei den teilnehmenden Kindern und
Jugendlichen der KG und den Kindern und Jugendlichen der IG2 (T1: OR: 13.56 (95%: 3.61;
73.16)/ T2: OR: 2.58 (95% KI: 0.77; 8.73) /T3: OR: 2.21 (95% KI: 0.40; 3.70)). Bezuglich der Frage,
dass auch sonnengebraunte Haut regelmaRig durch geeignete Sonnenschutzmittel vor der UV-
Strahlung geschiitzt werden muss, zeigten die Ergebnisse weder bei den TN der IG1 noch bei

den TN der IG2 bessere Chancen auf, die Fragen richtig zu beantworten (siehe Tab. 19)
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Tab. 17: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb der Gruppen hinsichtlich einer positiven Verdnderung im Score
Sonnenschutzwissen zur Hautkrebspravention

Gruppe
(Ref: KG)

Score Schliisselfragen

IG1
1G2

WISSEN

T1lvs. TO

12.64 (4.20-38.20)

125 0.30 114

2.59 (0.95-7.04)

OR (95% KI)

12.54 (3.79; 41.47)

0.34 110

2.71(0.91; 8.13)

Model adjustiert fir Altersgruppe, Migrationshintergrund, Schulbildung und Zeitpunkt der Transplantation

0.20

[ [ oeww [ w v

OR (95% KI)

4.46 (1.48; 13.43)

1.41 (0.51; 3.93)

Tab. 18: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb der Gruppen hinsichtlich einer positiven Verdanderung im
Sonnenschutzwissen der Schliisselfragen zur Hautkrebspravention

Gruppe
(Ref: KG)

Schliisselfragen (einzeln)

IG1
ABCDE-Regel

1G2

IG1
Lichtschutzfaktor

1G2

IG1
UV-Index

1G2

T1lvs. TO

11.36 (3.43; 37.61)
125 031 114
2.25(0.67; 7.70)

4.78 (1.03; 21.96)
125  0.15 114

1.86 (0.40; 8.70)

4.44 (1.51; 13.00)
125  0.16 114
1.55 (0.51; 4.70)

OR (95% K1)

28.44 (4.92; 164.32)
0.45 110
9.20 (1.65; 51.28)

4.66 (1.01; 21.59)
0.84 (0.15; 4.75)

2.42 (0.86; 6.81)
0.17 110
0.63 (021; 1.94)

Model adjustiert fur Altersgruppe, Migrationshintergrund, Schulbildung und Zeitpunkt der Transplantation

0.25

I N T A

OR (95% KI)

5.03 (1.65; 15.34)
1.41 (0.45; 4.38)

2.08 (0.43; 9.67)
0.43 (0.07; 2.54)
1.40 (0.49; 3.97)

0.61 (0.20; 1.84)
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Tab. 19: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb der Gruppen hinsichtlich einer positiven Veranderung im
Sonnenschutzwissen weiterer Fragen zur Hautkrebspravention

Gruppe Tlvs. TO T2vs. TO T3vs. TO

w9 [WTw ] onoww [ w ] w ] onowon | w]w] oroem

weitere Wissensfragen

Wissen, Erhéhung Hautkrebsrisiko 161 . . 2.41(0.63; 9.31) - 1.63 (0.32; 8.39) I 2.90 (0.59; 14.27)
durch Transplantation 1G2 1.08 (0.25; 4.77) 5.51 (0.07; 3.47) 0.53 (0.09; 3.43)
Wissen, dass Sonnencreme auch fir 161 . 1.19 (0.20; 7,00) . 0.68 (0.06; 8.08) I 0.52 (0.04; 6.81)
sonnengebréunte Haut ndtig ist 1G2 0.60 (0.10; 3.56) 0.40 (0.03; 5.06) 0.34 (0.03; 5.04)
Erkennen von bésartigen 161 I 13.56 (3.61; 73.16) . 2.58(0.77; 8.73) il 1.21 (0.40; 3.70)
Hautveranderungen IG2 3.32(0.77; 14.39) 0.60 (0.16; 2.26) 0.41(0.12; 1.42)

Model adjustiert fir Altersgruppe, Migrationshintergrund, Schulbildung und Zeitpunkt der Transplantation
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14.3.2 Sonnenschutzverhalten nach Interventionsgruppen

Die deskriptive Auswertung zeigte bei allen teilnehmenden Kindern und Jugendlichen zum
Erhebungszeitpunkt TO, d.h. bereits vor der Intervention, ein gutes Sonnenschutzverhalten
(Median 6; IQR 5-7). Dieses blieb wahrend des Erhebungsreitraum (T1 bis T3) stabil (Median
zwischen 6 und 7). 6 und 12 Monate nach der Intervention liel sich eine leichte Verhaltens-

verbesserung bei den TN der IG1 nachweisen. (siehe Tab. 20).

Tab. 20: Deskriptive Verdnderung im Sonnenschutzverhaltensscore

Verhaltenssscore (0-10)

IQR IQR
IG1 41 6 7-6 41 7 7-6 39 7 7-6 38 7 8-6
1G2 45 6 7-5 46 6 7-5 41 6 7-5 40 6 7-6
KG 38 6 7-5 39 6 7-6 35 7 7-6 33 6 7-6

Auch die Auswertung des Verhaltensscores mittels multivariabler Regressionsanalyse zeigte
zum Zeitpunkt T1, dass die teilnehmenden Kinder und Jugendlichen der IG1 ein besseres
Sonnenschutzverhalten aufwiesen als die Kinder und Jugendlichen der KG. Demgegeniiber
wurden zu den Zeitpunkten T2 und T3, sechs und 12 Monate nach der Intervention, keine
Unterschiede zwischen den TN der IG1 und den TN der KG sichtbar (T1: OR: 2.56 (95% KI: 0.93;
7.0) /T2: OR: 0.98 (95% KI: 0.35; 2.7) /T3: OR 1.06 (95% KI: 0.38; 2.93)) (siehe Tab. 21). Die TN
der 1G2 zeigten im Vergleich zu den TN der KG gleiche oder geringere Scorewerte fir

Sonnenschutzverhalten (siehe Tab. 21).

Die Auswertung der einzelnen Verhaltens-Schlisselfragen verdeutlicht, dass die teilnehmenden
Kinder und Jugendlichen beider Interventionsgruppen sowohl hinsichtlich der taglichen
Verwendung von Sonnencreme als auch des Auftragens von Sonnencreme auf unbedeckte
Kérperareale kurzfristig (T1 und T2) giinstigere Werte aufwiesen als die teilnehmenden Kinder
und Jugendliche der KG (siehe Tab. 22). Hinsichtlich des Auftragens von Sonnencreme auf
unbedeckte Korperareale wiesen die teilnehmenden Kinder und Jugendlichen beider
Interventionsgruppen auch ein Jahr nach der Intervention (T3) noch eine héhere Chance auf,
dieses Sonnenschutzverhalten anzuwenden. Sich allgemein in den Sommermonaten mit

Sonnencreme einzucremen konnte mittelfristig nach einem Jahr lediglich bei den
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teilnehmenden Kindern und Jugendliche der IG1 eine hohere Chance auf gegeniiber den TN der
KG aufgewiesen werden. Die TN der IG2 hatten mittelfristig gegenliber den TN der KG sogar eine
geringere Chance in den Sommermonaten regelmafig Sonnencreme zu verwenden. Ein
gegensatzliches Bild zeigten die Ergebnisse zum Tragen von textilem Sonnenschutz (lange
Kleidung, Kopfbedeckung) und Sonnenbrille. Hier wurden zu keinem Erhebungszeitpunkt
Unterschiede zwischen den TN der 1G1 und den TN der KG sichtbar. Die TN der IG2 hingegen

verwendeten diese Schutzform seltener als die KG (siehe Tab. 22).

Die Auswertungen von weiteren Verhaltensfragen auRerhalb der Schliisselfragen zeigten, dass
nur vereinzelt kurz- sowie mittelfristig ein besseres Verhalten von Seiten der TN der
Interventionsgruppen gegeniiber den TN der KG erzielt wurde (siehe Tab. 23). Allerdings miissen
die Auswertungen der Verhaltensfragen insgesamt vor dem Hintergrund der eingangs
aufgezeigter deskriptiver Beschreibungen gesehen werden. Hier wurde deutlich, dass die
teilnehmenden Kinder und Jugendlichen der HIPPOlino-Studie bereits vor der angebotenen
Intervention ein gutes Sonnenschutzverhalten aufwiesen. Dieser Kontext muss bei der

Interpretation der Ergebnisse berlicksichtigt werden.
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Tab. 21: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb der Gruppen hinsichtlich einer positiven Veranderung im Score zum
Sonnenschutzverhalten zur Hautkrebspravention

Gruppe
(Ref: KG)

T [ oo [ w[w] oomm [ w ][] oowu

1G1 2.56 (0.93-7.00)
VERHALTEN 121 0.15

1G2 1.22 (0.45-3.32)
Model adjustiert fir Altersgruppe, Migrationshintergrund, Schulbildung und Zeitpunkt der Transplantation

Score: Schliisselfragen

0.98 (0.35; 2.70) 1.06 (0.38; 2.93)

114 0.16 110 0.08

0.61 (0.22; 1.70) 1.13 (0.41; 3.09)

Tab. 22: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb der Gruppen hinsichtlich einer positiven Veranderung im
Sonnenschutzverhalten der Schliisselfragen zur Hautkrebspravention

Gruppe Tlvs.TO T2 vs. TO T3 vs. TO

(Ref: KG) OR (95% KI)

T n ] owen [w]w] owwn [ ]+

Schliisselfragen

Tigliche Verwendung von IG1 5.33 (0.51; 55.69) 11.11 (0.98; 125.29) 1.65 (0.38; 7.20)
Sonnencreme in den 125 0.25 114 0.24 110 0.30
Auftragen von Sonnencreme auf 1G1 1.95 (0.59; 6.43) 1.86 (0.47; 7.30) 1.32 (0.29; 6.09)
unbedeckte Hautareale beim 125 0.19 114 0.20 110 0.22
Aufenthalt in der Sonne IG2 1.89 (0.61; 5.87) 1.62 (0.43; 6.14) 3.51(0.86; 14.39)
Tragen von textilem Sonnenschutz IG1 1.17 (0.42; 3.28) 0.84 (0.31; 2.26) 1.13 (0.40; 3.23)
(Kopfbedeckung, Sonnenbrille, 62 125 0.19 114 0.12 110 0.09

Langarmshirt, lange Hose/Rock)

Model adjustiert fur Altersgruppe, Migrationshintergrund, Schulbildung und Zeitpunkt der Transplantation

0.44 (0.15; 1.35)

0.39 (0.14; 1.11)

0.76 (0.26; 2.19)
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Tab. 23: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb der Gruppen hinsichtlich einer positiven Veranderung im
Sonnenschutzverhalten weiterer Fragen zur Hautkrebspravention

Gruppe
(Ref: KG)

Weitere Verhaltensfragen

1G1
Verwendung LSF 2= 30

1G2
RegelmaRige Untersuchung auf 1G1
Hautkrebs (durch Familie und/oder
Arzt) 1G2
RegelmafRige Besuche beim IG1
Hautarzt 1G2

Model adjustiert fir Altersgruppe, Migrationshintergrund, Schulbildung und Zeitpunkt der Transplantation

T n ] owen [w]w] owwn [ ]

0.17 (0.02; 1.84)

125

125

125

0.24

0.12

0.06 |

T1lvs. TO

0.22 (0.03; 1.39)

1.05 (0.31; 3.57)
1.07 (0.35; 3.34)

0.75 (0.22; 2.54)

1.33 (0.45; 3.95)

114 0.36

114 0.10

114 0.17

T2 vs. TO

n. berechenbar
0.06 (0.004; 0.75)
1.24 (0.35; 4.46)
1.57 (0.47; 5.29)
0.92 (0.24; 3.61)

2.18 (0.63; 7.49)

110 0.18

110 0.09

110 0.09

T3 vs. TO

OR (95% KI)

0.13 (0.01; 1.33)
0.91 (0.22; 3.79)
1.26 (0.33; 4.87)
2.47(0.71; 8.61)
1.07 (0.28; 4.07)

1.05 (0.29; 3.77)
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14.3.3 Sonnenschutzwissen und —verhalten nach den Subgruppen Alter und Geschlecht

Die multivariablen Regressionsanalysen der Schlisselfragen zu Sonnenschutzwissen sowie
Sonnenschutzverhalten in den Subgruppen Alter und Geschlecht zeigten ebenfalls eher
heterogene Ergebnisse (siehe Tab. 24 und 25). Bezliglich des Wissens hinsichtlich der Bedeutung
des LSF und des UV-Indexes zeigte sich, dass die teilnehmenden Jugendlichen kurz- und
mittelfristig ein hoheres Wissen aufwiesen bzw. eine hohere Chance hatten die Fragen richtig
zu beantworten als die teilnehmenden Kinder. Wobei an dieser Stelle die Eltern der Kinder als
Stellvertreterinnen und Stellvertreter gesehen werden mussen. Hinsichtlich der Bedeutung der
ABCDE-Regel wiederum wiesen die Kinder bzw. die Eltern der teilnehmenden Kinder eine
héhere Chance auf. Ein ahnliches Bild zeigte sich in der Subgruppe Geschlecht. Die Fragen nach
der Bedeutung des LSF und des UV-Indexes konnte sowohl kurz- als auch mittelfristig von den
teilnehmenden Jungen mit einer hoheren Chance richtig beantwortet werden als von den
teilnehmenden Madchen (siehe Tab. 24).

Auch die Auswertungen des Sonnenschutzverhaltens zeigte eine hohere Chance sich besser zu
verhalten in den Subgruppen ,Jugendliche” und ,Junge”. Sowohl kurz- als auch mittelfristig
verwenden Jugendliche haufiger textilen Sonnenschutz und Sonnencreme an unbedeckten
Korperarealen als die teilnehmenden Kinder. Dagegen waren Kinder in den Sommermonaten
(von April bis Oktober) insgesamt haufiger mit Sonnencreme geschiitzt. Das Sonnenschutz-
verhalten zwischen Jungen und Madchen ist nahezu identisch und zeigte keine groRen
Unterschiede. Die Ergebnisse wiesen bei den teilnehmenden Jungen auf eine mittelfristig
héhere Chance Sonnencreme an unbedeckten Kérperarealen zu verwenden und kurzfristig eine
héhere Chance textilen Sonnenschutz zu verwenden (siehe Tab. 25). Anzumerken ist, dass keine

Ergebnisse eine Signifikanz aufwiesen.

Eine Auswertung nach Subgruppen innerhalb der Interventionsgruppen war aufgrund der zu

kleinen Zellenbesetzungen statistisch nicht sinnvoll.
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Tab. 24: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb verschiedener Subgruppen hinsichtlich einer positiven Verdnderung
im Sonnenschutzwissen nach Alter und Geschlecht zur Hautkrebspravention

T1lvs. TO T2 vs. TO T3 vs. TO

ABCDE-Regel

Jugendliche vs. Kinder 0.85(0.21; 3.40) 0.30(0.07; 1.35) 0.38 (0.10; 1.47)
125 0.31 114 0.45 110 0.25

Jungen vs. Mddchen 0.68 (0.27; 1.68) 1.27 (0.43; 3.73) 0.59 (0.24; 1.45)

Jugendliche vs. Kinder 2.21(0.23; 21.00) 3.65 (0.37; 36.50) 1.78 (0.16; 19.57)
125  0.15 114 027 110  0.22

Jungen vs. Midchen 2.04 (0.63; 6.57) 2.15 (0.62; 7.40) 2.10 (0.55; 8.01)

Jugendliche vs. Kinder 1.00 (0.26; 3.81) 2.35(0.57; 9.81) 2.58 (0.64; 10.44)
125  0.16 114 017 110  0.16

Jungen vs. Midchen 1.09 (0.46; 2.57) 1.66 (0.69; 3.98) 2.23(0.91; 5.45)
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Tab. 25: Odds Ratios (OR) und 95% Konfidenzintervalle (KI) fiir Interventionseffekte innerhalb verschiedener Subgruppen hinsichtlich einer positiven Veranderung
im Sonnenschutzverhalten nach Alter und Geschlecht zur Hautkrebspravention

Tlvs. TO T2 vs. TO T3 vs. TO

Sonnencreme in den Sommermonaten

Jugendliche vs. Kinder 0.37 (0.04; 3.19) 0.56 (0.08; 4.13) 0.17 (0.02; 1.23)
125 0.25 114 0.24 110 0.30
Jungen vs. Mddchen 0.98 (0.18; 5.36) 1.16 (0.25; 5.38) 0.98 (0.25; 3.88)

Jugendliche vs. Kinder 6.99 (0.79; 61.79) 3.82 (0.40; 36.67) 6.48 (0.66; 63.39)
125 0.19 114 0.20 110 0.22

Jungen vs. Mddchen 0.93 (0.37; 2.33) 1.08 (0.37; 3.11) 1.40 (0.47; 4.19)

Jugendliche vs. Kinder 4.22 (0.70; 25.41) 2.14 (0.53; 8.65) 1.63 (0.43; 6.20)
125 0.19 114 0.12 110 0.09

Jungen vs. Midchen 1.60 (0.66; 3.89) 1.68 (0.72; 3.89) 1.07 (0.46; 2.50)



14. Datenbasis und Ergebnisse

14.4  Auswertung der qualitativen Erhebung: HIPPOlino-Interviewstudie

Die inhaltliche Analyse der einzelnen Interviews der qualitativen Erhebung werden nachfolgend
strukturiert und anhand der bereits zuvor in der Methodik dargestellten Themenblécke und
Auswertungsschemata beschriebenen. Die zugehorigen Matrizen zu den Ergebnissen finden sich
jeweils am Ende des beschriebenen Abschnitts. Die einzelnen Ergebnisse werden zur
Verdeutlichung z.T. mit wortlichen Zitaten der interviewten Eltern untermauert, diese sind
kursiv eingefligt. Die vollstdndig transkribierten Interviews kdnnen im Leibniz Institut fir

Praventionsforschung und Epidemiologie — BIPS eingesehen werden.

14.4.1 Einstellungen zum Thema Sonne und Sonnenschutz

Assoziationen mit dem Begriff Sonne

Die Analyse der Interviews zeigte, dass die interviewten Eltern in erster Linie mit den
Begrifflichkeiten ,Sonne” und ,Sonnenstrahlung” spontan — so wie es in der Erzdhlaufforderung
gefordert wurde - zunachst positive Attribute verbinden. Hierzu zdhlten u.a. Warme, gute Laune,
schones Wetter, gute Stimmung oder auch Glicklich sein. ,,Ja, Sonne ist herrlich” [Quelle: GP04,
Zeile 321; ,Dass man rausgeht, dass man die Sonne geniefit, also ich hab“da jetzt keine negative
Empfindung, es ist schon ein positiv besetzter Begriff“ [Quelle: GP10, Zeile 24-25]. Bei langerem
Nachdenken folgten dann Gedanken, die sich mit den Gefahren der Sonnenstrahlung
auseinandersetzten.,,Warm. Ich sag jetzt mal eigentlich positive Begriffe: Warm und es ist schén.
Und denn, so wenn man driiber nachdenkt, kommt dann eigentlich so <gefdhrlich> und
<Schatten> dazu. Aber im ersten Augenblick eigentlich, ich sag mal eher positive Sachen, weil
wenn die Sonne scheint fiihlt sich jeder gliicklich, ist jeder froh” [Quelle: GP06, Zeile 31-34]. Als
Gefahren werden hautsachlich Sonnenbrand und Sonnenallergie, aber auch Hautkrebs, Hitze
und UV-Strahlung genannt. Darlber hinaus wurden Gedanken zum Sonnenschutz gedufRert ,[...]
aber jetzt Hautschutztechnisch ja Sonnenbrand in erster Linie nattirlich. Als allererstes eigentlich
in der Richtung. Und Versuch zu schiitzen, so gut wie méglich und Sonnenschirm und Schatten”
[Quelle: GP15, Zeile 14-16].

Assoziationen mit dem Begriff Sonnenbrdune sowie Wichtigkeit der Sonnenbrdune

Auch der Begriff ,Sonnenbraune” war fir die interviewten Eltern tGberwiegend positiv besetzt.
Es wurden Attribute wie gutes Aussehen, Schonheit, Aktivitat aber auch Gesundheit mit
Sonnenbraune assoziiert. ,Die Leute sehen gesiinder aus, wenn sie ein gewisses Mafs an
Sonnenbrdiune haben.” [Quelle: GP06, Zeile 38-39],,Sonnenbrdiune bedeutet fiir mich, in erholter
Atmosphdre und in der Natur gewesen zu sein, also draufSen gewesen zu sein und einfach die
Zeit geniefSen kénnen ohne Sonnenbrandschmerzen, sondern einfach nur wirklich seine Bréiune

zu bekommen, die ja dann auch sehr unterschiedlich sein kann“ [Quelle: GP02, Zeile 203-206].
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Dem gegeniiber stand, dass Sonnenbraune im eigenen Leben bei bis auf zwei der interviewten
Eltern zum Zeitpunkt der Studie keine grof3e Rolle spielt. Allerdings zeigten die Interviews, dass
sich diese Einstellung im Lebenslauf der Eltern deutlich verdndert hat und somit Sonnenbraune
in jingeren Jahren zum Teil eine groRRe Rolle gespielt hat. Es war z.B. sehr wichtig, im Urlaub
braun zu werden ,[...] friiher war es vielmehr tatsdchlich aneinandergekoppelt, nach dem Motto,
Qualitét des Urlaubs gleich Brdunegrad der Riickkehrer [...]. Das, also, ich finde auch insgesamt,
dass das nicht mehr ganz so extrem ist [Quelle: GP12, Zeile 62-65]. ,Ja, das gehdrte ja zu so
einem Sommerurlaub dazu, sonst konnte man ja gar nicht zeigen, dass man irgendwo im Siiden
gewesen ist, ja? Also wir sind schon als Familie jedes Jahr vierzehn Tage mit dem Flieger irgendwo
hingeflogen und da gehérte das dazu, dass man schén tief braun méglichst zuriickgekommen ist,
ja? Das spielt in meinem Leben keine Rolle mehr” [Quelle: GPO1, Zeile 147-151].

Sonnenschutzwissen (Gefahren und SchutzmalRnahmen)

Die Auswertung der Interviews macht deutlich, dass alle Eltern ein insgesamt gutes
Sonnenschutzwissen aufwiesen. Von allen TN wurde zunachst Hautkrebs als grofSte Gefahr der
UV-Strahlung genannt (26 Nennungen). Darlber hinaus wurden als weitere Gefahren
Sonnenbrand (15 Nennungen) und Hautalterung (5 Nennungen) sowie Sonnenstich, allgemeine
Schadigung der Haut (jeweils 3 Nennungen) und Sonnenallergien (2 Nennungen) aufgezahlt.
Auch bezlglich von geeigneten SonnenschutzmaBnahmen kénnen alle interviewten Eltern
mindestens eine MalRnahme nennen, die einen guten Schutz vor UV-Strahlung bietet. Im
Durchschnitt haben etwas weniger als ein Drittel der Eltern (8 von 26 Eltern) insgesamt vier
geeignete SchutzmalRnahmen und etwa ein Viertel der Eltern (5 von 26 Eltern) drei geeignete
SonnenschutzmaRnahmen genannt. Als haufigste SchutzmaBnahme wurde die Verwendung von
Sonnencreme (23 Nennungen) genannt, gefolgt vom textilen Sonnenschutz (16 Nennungen), das
Tragen einer Kopfbedeckung (12 Nennungen), das Nachcremen nach dem Baden (9
Nennungen), Bevorzugung von Schattenpldtze (8 Nennungen), Meidung der Sonne in der
Mittagszeit (6 Nennungen), das Tragen einer Sonnenbrille (5 Nennungen) sowie das Tragen von

UV-Kleidung (4 Nennungen).

Die Ergebnisse sind in Tab. 26 zusammenfassend dargestellt.
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Tab. 26: Personliche Einstellungen und Wissen zum Umgang mit Sonne und UV-Strahlung

| Einstellungen zu Sonne und Sonnenschutz

Assoziation Sonne

Der Begriff Sonne wird in erster Linie mit
Schatten assoziiert, jedoch kann sie unter
gewissen Umstanden auch Nutzen, wie
2.B. bei einem Vitamin-D-Mangel

Sonne wird in erster Linie mit etwas sehr
Positivem (Warme, Heilung, angenehmes
Gefiihl) verbunden, gleichzeitig sind die
Gefahren der UV-A und UV-B Strahlen
bewusst, die als negative Folgen
bezeichnet werden

Mit Sonne wird schones Wetter assoziiert

Mit Sonne wird ausschlieBlich sehr
Positives (Warme, Wohlgefallen)
verbunden

Es wird zum Ausdruck gebracht, dass im
Zuge des Interviewthemas zuerst
Hautkrebs assoziiert wird, jedoch wird mit
dem Begriff Sonne etwas Schénes
verbunden

Mit Sonne wird in erster Linie positive
Eigenschaften (Warme, Glicklich und
Froh sein) assoziiert; bei langerem
Nachdenken werden aber auch Gefahr,

Assoziation Sonnenbrdune Sonnenschutzwissen

| Awrbute | Wichtigkeit __| ____Gefahren ___|

Keine Aussage

Mit Braune wird Erholung
und Natur, drauB8en sein,
Genuss, ohne
Sonnenbrandschmerzen
verbunden

Mit Braune wird ein gutes
Aussehen verbunden

Sonnenbrdune ist etwas
Positives

Mit einer leichten Braune
sieht man gesund aus

Menschen mit einer leichten
Braune (nicht 3x/Woche
Solarium) sehen geslinder aus

In jungeren Jahren war es
wichtig im Urlaub braun zu
werden, heute spielt
Sonnenbrdune keine Rolle
mehr, es ist nicht wichtig
In jlingeren Jahren
(Teenager) war es wichtig
braun zu sein bzw. braun
zu werden, heute spielt es
keine Rolle mehr

In jingeren Jahren als
Teenager war es wichtig
braun zu werden, heute
spielt es keine Rolle mehr
Sonnenbrdune spielt keine
Rolle. Im Urlaub ist
Erholung wichtig

Sonnenbrdune war in
fritheren Jahren wichtig,
heute ist es nicht mehr
wichtig

Sonnenbrdune spielt keine
Rolle

- Hautkrebs

- Sonnenbrand

- Nachhaltige Schadigung
der Haut

- Hautkrebs

- Hautkrebsrisiko nach
OTx

- Sonnenbrand
- Hautkrebs
Hautalterung

- Hautkrebs (siehe
Assoziation Sonne)

- Hautkrebs

SchutzmafRnahmen
- Schatten (keine pralle
Sonne)
- Eincremen
- Bedeckte Kleidung

- Angemessene Kleidung
- Eincremen
- UV-Kleidung

- Sonnencreme
- Mitze/Sonnenhut
- Bedeckte Kleidung

- Kopfbedeckung

- Sonnenbrille

- Bedeckte Kleidung

- Sonnenschutzcreme

- Eincremen

- Bedeckende Kleidung

- Schatten

- Nach dem Baden
eincremen

- Eincremen auch wenn es
bedeckt ist

- Eincremen nach dem
Baden

- RegelmaRig eincremen
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| Einstellungen zu Sonne und Sonnenschutz

Assoziation Sonne

Schatten und Schutzméglichkeiten
assoziiert.

Mit Sonne wird nur Positives (gute Laune,
Aktivitaten etc.) verbunden

Mit dem Begriff Sonne werden zuerst
positive Aspekte (Entspannung,
angenehmes Gefiihl), aber auch Hitze und
Schatten verbunden

Mit Sonne wird eine positive Stimmung
verbunden, gleichzeitig wird mit dem
Begriff auch die Notwendigkeit des
Sonnenschutzes assoziiert

Der Begriff Sonne ist ein positiv besetzter
Begriff (drauRen sein, Genuss)

Mit Sonne werden die negativen Folgen
(Sonnenbrand, Sonnenstrich) verbunden,
es werden mit dem Begriff Sonne
unterschiedliche Schutzméglichkeiten
assoziiert (Sonnencreme, Sonnenhut)
Sonne wird als ein ambivalenter Begriff
gesehen; Sonne ist schén und notwendig,
aber durch die Strahlung kann man nicht

Assoziation Sonnenbréune
| Attribute | Wichtigkeit | Gefahren | __SchutzmaRnahmen

Sonnenbrdune wird eindeutig
mit sehr positiven Attributen
(Schoén, schlank, Wohlgefiihl,
Urlaub) verbunden

Sonnenbrdune wird mit
Schonheit verbunden

Sonnenbrdune steht fir
positive Attribute
(Aktivitaten im Freien, SpaR)

Keine Aussage

Keine Aussage

Keine Aussage

Es ist es wichtig, im Urlaub = -
braun zu werden, das -
gehort zu einem Urlaub -
dazu

Wunsch besteht braun zu -
werden -

Sonnenbrdune ist nicht -
wichtig. Urlaub ist daftir -
da, Zeit mit der Familie zu
verbringen

Es ist wichtig im Urlaub -
braun zu werden, es ist -
aber nicht notig fir das
Wohlbefinden; friiher war

es wichtiger

Es ist nicht wichtig im -
Urlaub braun zu werden -

Es ist nicht wichtig im -
Urlaub braun zu werden

Krebs
Sonnenbrand
Hautalterung

Verbrennung
Sonnenbrand
Erhohtes
Hautkrebsrisiko
Hautkrebsrisiko
Hautverdnderungen

Sonnenbrand
Hautkrebs als Spatfolge

Sonnenbrand
Sonnenstich
Hautkrebs

Hautschadigung durch
intensive
Sonnenstrahlung
Sonnenbrand

- Kopfbedeckung

- Bedeckende Kleidung
- Schatten

- Eincremen

- Hut/Mutze

- Sonnenbrille

- Mittgaszeit meiden

- Eincremen

- Kopfbedeckung

- Schatten

- Bedeckende Kleidung
- Eincremen

- Mittagszeit meiden

- UV-Kleidung

- Sonnencreme mit hohem
LSF (50, wasserfest)

- Eincremen, schon bevor
man rausgeht
- nachcremen

- Sonnencreme
- Bedeckende Kleidung
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| Einstellungen zu Sonne und Sonnenschutz

Assoziation Sonne

immer aus dem Haus gehen (Hinderung),
man muss an Sonnenschutz denken

Mit Sonne wird Sommer und etwas Gutes
assoziiert

GP14 verbindet mit dem Begriff Sonne
sofort Sonnenschutz, aber auch positive
Assoziationen (Aktivitdten drauRen, mehr
Freude)

Mi dem Begriff Sonne wird zunachst
verbunden, dass es schon warm ist,
Frahling. Aber auch Sonnenbrand und
Sonnenschutz (Schatten, Sonnenschirm)
Mit Sonne wird in erster Linie Sommer,
drauBen sein, braun werden assoziiert.

Der Begriff Sonne wird mit Gliicksgefiihlen
beschrieben, es ist hell. Aber auch die
Gefahren der Sonnenstrahlung.

Mit Sonne wird gliicklich sein verbunden.

Assoziation Sonnenbréune
| Attribute | Wichtigkeit | Gefahren | __SchutzmaRnahmen

GP13 verbindet mit
Sonnenbraune gutes
Aussehen/Schoénheit, aber
auch Entspannung/
Erholung, Urlaub

Braune bedeutet Sommer,
fréhlich sein, Energie tanken

Keine Aussage

Braune wird als schon

beschrieben

Keine Aussage

Sonnenbrdune wird
verbunden mit Schonheit

Keine Aussage

Es war friher wichtig,
braun zu werden, es wird
als storend empfunden die
Sonne heute nicht mehr so
wie friiher genief3en zu
kénnen

Sonnenbrdune spielt eine
Rolle

Es ist nicht wichtig im
Urlaub braun zu werden

Es ist heute nicht wichtig,
braun zu werden. Ab
einem gewissen Alter
spielt Sonnenbraune keine
Rolle mehr

Sonnenbrdune spielt keine
Rolle. Hingegen wird der
Ehemann als

- Sonnenallergie
- Hautkrebs

- Hautkrebs

- Sonnenstich

- Sonnenbrand

- Hautkrebs
- Augen werden
empfindlicher

- Hautkrebs
- Hautalterung

- Sonnenbrand
Hautkrebs
- Sonnenstich

- Roétungen der Haut

- Erwdrmung der Haut

- Verbrennungen

- Zelldegeneration -
Hautkrebs

- Hautalterung durch freie
Radikale

Sonnencreme
Bedeckende Kleidung

Sonnenbrille

Sonnencreme
Kleidung
Kopfbedeckung
Mittagssonne meide
Schatten

Bedeckende Kleidung
Sonnencreme

Nach dem Baden
nachcremen
Kopfbedeckung
Eincremen
Bedeckende Kleidung

- Sonnencreme
- Schatten
- UV-Kleidung
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| Einstellungen zu Sonne und Sonnenschutz

Assoziation Sonne

Mit dem Begriff Sonne wird als erstes UV-
Strahlung und die Gefahrlichkeit der
Strahlung assoziiert. Im Anschluss werden
positive Assoziationen beschrieben
(Aktivitdten drauBen, Vitamin-D
Haushalt)

Keine Aussage

Keine Aussage

Mit dem Begriff Sonne werden positive
Empfindungen, Genuss, ,,draufien” sein
verbunden

Der Begriff ,Sonne” wird mit der
Transplantation bzw. den notwendigen
Sonnenschutz fiir das Kind assoziiert

Assoziation Sonnenbréune
| Attribute | Wichtigkeit | Gefahren | __SchutzmaRnahmen

Keine Aussage

Sonnenbrdune wird

verbunden mit Gesundheit.

Keine Aussage

Keine Aussage

Sonnenbrdune wird
verbunden mit Schonheit

Sonnenanbeter
beschrieben, jemand der
sich gerne und sehr viel in
die Sonne legt.

GP waére gerne braun und
hat sich dementsprechend
ofters in die Sonne gelegt.
Hat davon schon ein paar
Hautschaden

Braune ist nicht wichtig

Fir GP21 war es fruher
wichtig braun zu werden,
heute spielt es keine Rolle
mehr, im Alter wird es
weniger wichtig braun zu
werden bzw. gut aussehen
zu wollen

Sonnenbrdune spielte
noch nie eine Rolle

Sonnenbrdune ist nicht
wichtig

- DANN-Schaden —

Hautkrebs

- Allergien

- Hautkrebs

- Hautkrebs (jetzt auch

nach OTx)

Hautkrebs

Verbrennungen
Hautalterung
Hautkrebs

Hautkrebs
Sonnenbrand

- Sonnenbrille
- Lange Kleidung

- Pralle Sonne meiden

- Mittagssonne meiden

- Bedeckende Kleidung

- Kopfbedeckung

- Sonnencreme, am besten

schon morgens auftragen

Nach dem Baden

nachcremen

- Wasserfeste
Sonnencreme

- Nach dem Baden
nachcremen

- Sonnencreme

- Schatten

- Kopfbedeckung

- Langarmelige Kleidung

- Bedeckende Kleidung

- Sonnencremen

- Kopfbedeckung

- Nach dem Baden
nachcremen
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| Einstellungen zu Sonne und Sonnenschutz

. . Assoziation Sonnenbrdune Sonnenschutzwissen
Assoziation Sonne T "
| Atribute | Wichtigkeit | Gefahren | SchutzmaRnahmen

Sonne wird gemocht

braun. Fir den Ehemann
hingegen ist
Sonnenbrdune wichtig.

Friher war Sonnenbrdune = - Sonnenbrand
wichtig, heute spielt es - Hautkrebs
keine groRe Rolle mehr.

Sonne wird sowohl mit etwas Positivem Keine Aussage Sonnenbrdune ist nicht - Sonnenbrand - Sonnencreme
(Urlaub, schon) als auch den wichtig - Hautkrebs - Kopfbedeckung
Sonnenschutz verbunden - Sonnenbrille
- Nach dem Baden
nachcremen

Sonne wird mit Warme und Frohlich sein Sonnenbrdune wird mit Sonnenbrdune spielt keine = - Hautkrebs - Sonnencreme
assoziiert Schonheit verbunden, jedoch Rolle, wird allerdings - Sonnenbrand - Bedeckende Kleidung

selbst relativ schnell - Kopfbedeckung

- Mittagssonne meiden

- Nach dem Baden
nachcremen

- UV-Kleidung

- Mittagssonne meiden

- Kopfbedeckung

- Das Gesicht schiitzen

- Nach dem Baden
nachcremen
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14.4.2 Sonnenschutzverhalten innerhalb der Familie

Sonnenschutzverhalten im Urlaub und bei Ausfliigen

Im Urlaub oder bei geplanten Ausfligen legen die interviewten Eltern einen hohen Wert auf
ausreichenden Sonnenschutz und schiitzen sich im Allgemeinen sehr gut gegen UV-Strahlung.
So beschrieben die Mitter — mit denen die Uberwiegende Mehrzahl der Interviews gefiihrt
wurde —einerseits, dass in den Familien regelmaRig ein Sonnenschutzmittel verwendet wird und
dieses bereits im Hotel bzw. morgens aufgetragen sowie regelmaRig nachgecremt wird.
Andererseits verdeutlichen die Ausfuhrungen der Miitter auch, dass gerade die Vater generell
weniger Wert auf Sonnenschutz legen und insbesondere nicht gerne ein Sonnenschutzmittel
verwenden. ,,Nein, iiberhaupt nicht. Ne, klar, wenn wir einen Ausflug machen, dann schon, aber
dann setzt er (Anm. d. Verf.: Vater) auch Miitze auf und hat ‘nen T-Shirt an, aber, ja. Aber ein-
cremen ist nicht so seins“ [Quelle: GP03, Zeile 100-101]. Dariber hinaus wurde von den Mittern
beschrieben, dass die Mittagssonne gemieden wird, dass Schattenplatze bevorzugt werden,
auch werden Sonnenschirme, Strandmuscheln oder Strandkdrbe als Sonnenschutz genutzt.
Haufig werden Kopfbedeckungen — dieses auch sehr haufig von den Vatern - oder auch Kleidung
als zusatzlicher UV-Schutz genannt, wobei die Kinder zudem noch spezielle UV-Kleidung tragen.

Sonnenschutzverhalten im Alltag

Das Sonnenschutzverhalten im Alltag dagegen wurde von den interviewten Eltern bzw. Mittern
deutlich weniger umfassend beschrieben als das Sonnenschutzverhalten im Urlaub. Die Mehr-
zahl der Eltern verwenden im Alltag in den Sommermonaten keine Sonnencreme, welches ins-
besondere gerade auch auf die Vater zutrifft ,Das ist alles, wdre eine fiirchterliche Strafe fiir ihn,
wenn er Sonnencreme benutzen muss”, [Quelle: GP16, Zeile 223-224], die darliber hinaus im
Einzelnen auch als ,,Sonnenanbeter” beschrieben werden ,,Er cremt sich schon auch ein, aber er
cremt sich halt dann eher mit so einem Ol ein, damit er halt schén schnell braun wird und das hat
natiirlich auch nicht so einen hohen Lichtschutzfaktor. Und der arbeitet einfach gerne in der
Sonne, das ist echt... also ein kleiner Sonnenanbeter, wiirde ich schon sagen. Ja“ [Quelle: GP25,
Zeile 189-192]. Mitunter wurde von den interviewten Muttern angegeben, morgens ein Make-
up mit einem LSF aufzutragen. Insgesamt machten die Interviews aber deutlich, dass nur wenige
Eltern darauf achten, ihre Haut auch im alltdglichen Tagesverlauf regelmaRig durch geeignete
Sonnenschutzmittel (hoher LSF) zu schiitzen. Ebenfalls tragen nur wenige der interviewten
Eltern regelméRig bei langeren Aufenthalten in der Sonne sowohl eine Kopfbedeckung als auch
eine Sonnenbrille oder textilen Sonnenschutz. Allerdings achten die Eltern nach eigenen
Angaben darauf, sich nicht fir langere Zeit in die ,pralle” Sonne zu setzen, die Mittagssonne zu
meiden und Schattenplatze zu bevorzugen. Dennoch wird bei spontanen langeren Aufenthalten

in der Sonne ebenfalls keine Sonnencreme verwendet. Ausnahmen bilden in diesem Kontext
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lediglich bewusst wahrgenommene bzw. geplante langere Aufenthalte in der Sonne, wie z.B. bei

der Gartenarbeit und auch bei sportlichen Aktivitaten.

Hinsichtlich des Sonnenschutzverhaltens bei den Kindern zeigten die Interviews, dass die Eltern
bei den Kindern im Alltaggeschehen einen deutlich héheren Stellenwert auf den Sonnenschutz
legen als bei ihnen selbst, dennoch muss auch bei den Kindern festgehalten werden, dass es
Unterschiede zwischen dem Sonnenschutzverhalten im Urlaub bzw. bei besonderen Situationen
wie Ausflige etc. und dem Sonnenschutzverhalten im Alltag gibt. Kinder werden im Alltag in den
Sommermonaten ebenfalls am haufigsten durch Sonnencreme, Kopfbedeckung und lang-
armelige Kleidung bzw. auch UV-Kleidung geschiitzt. Jedoch wird nur von der Halfte der Eltern
angegeben, dass die Kinder bereits am Morgen vor der Schule/ Kindergarten eingecremt werden
und nur wenige Eltern geben an, die Kinder wiederholt nach zu cremen. Mitunter wird auch
angegeben, dass es schwieriger wird auf einen addquaten Sonnenschutz bei den Kindern zu
achten, je dlter die Kinder werden und je héher der Einfluss der Peer Groups der Kinder wird.
,Bei NAME TOCHTER muss man halt echt definitiv, glaube ich, ein bisschen aufpassen, weil die
jetzt mit ihrem Peer Groups da in der Gegend rumzieht und wenn die jetzt, nur mal angenommen,
mal so einen Nachmittag in der Sonne liegen wiirden, um sich zu brutzeln, dann wiirde NAME
TOCHTER, glaube ich, auch schon mal mitbrutzeln“ [Quelle: GPO1, Zeile 383-387]. Insgesamt gilt
auch festzuhalten, dass die Kinder mit einer Transplantation umfassender geschiitzt werden als
ihre Geschwister.

Mogliche Erkldrungen der unterschiedlichen Verhaltensweisen

Als mogliche Erklarungen fiir dieses unterschiedliche Verhalten nennen die interviewten Eltern
folgende Griinde: zum einen wird dem Sonnenschutz im Alltag weniger Aufmerksamkeit ge-
schenkt, andere Dinge sind wichtiger und die UV-Strahlung wird unterschatzt bzw. die Starke
der UV-Strahlung in Deutschland ist den Eltern nicht bewusst. Darliber hinaus wird angegeben,
dass im Alltag weniger Zeit ist, der Alltag ist stressiger im Vergleich zur ,,Urlaubsstimmung®, im
Urlaub. Auch ist die Zeit des Aufenthalts in der Sonne im Urlaub oder bei Ausfliigen grofRer und
es finden sich nicht tGberall Schattenplatze, wie z.B. am Strand. Im Alltag wird sich weniger im
Freien aufgehalten. ,[...] ich stelle die Sonnenschutzmittel immer parat, das steht den ganzen
Sommer liber hier auf dem Bord, damit man da relativ schnell drankommt, aber es wird natiirlich
nicht so ernst genommen wie im Urlaub, das ist ganz klar. Weil dann gehen die auch mal in den
Garten, ziehen sich aus, spritzen sich mit dem Gartenschlau ab, das ist dann spontan, da ist man
nicht drauf vorbereitet” [Quelle: GP05, Zeile 110-114].

Die Ergebnisse sind in den folgenden Tabellen 27 und 28 zusammenfassend dargestellt.
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Tab. 27: Ehemaliges Sonnenschutzverhalten und Sonnenschutzverhalten der interviewten Familien im Alltag

Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;xlts:;rkmd

[EN
w
o)

GP1 hat sich als
Teenager in der Sonne
»gebraten” auch ohne
Sonnencreme und im
Urlaub Sonnenbrande
bekommen.

GP2 hatte als Kind auch
Sonnenbrdnde z.T. mit
Blasenbildung. Zum
Abkihlen wurde im
Urlaub ins Wasser
gegangen und auch 1 bis
2 Stunden im Wasser
gespielt

GP3 wollte als Teenager
im Urlaub braun werden

GP1 sagt, dass sie keine
,Einschmierfamilie” seien
und dass die Kinder auch
ohne UV-Kleidung in der
Sonne sein diirfen. Sie
wollen ihr Leben nicht von
einem Risikofaktor
bestimmen lassen

GP2 beschreibt, dass jeder
in der Familie seinen
individuellen
Sonnenschutz (Creme)
hat.

Familie kauft wasserfeste
Sonnencreme mit LSF 50.

GP1 legt sich nicht in die
Sonne und achtet sehr
darauf keinen Sonnenbrand
zu bekommen. Es wird sich
viel im Schatten
aufgehalten. Sonnencreme
auf der Haut wird eher als
unangenehm empfunden; in
Malen wird textiler
Sonnenschutz genutzt, es
wird jedoch kein Hut
getragen. Sonnencreme
wird im Alltag nicht benutzt.
GP2 cremt sich ganzjahrig
mit Sonnencreme ein.

GP3 benutzt im Alltag keine
Sonnencreme, auch der
Ehemann nicht.
Sonnenschutz spielt im
Alltag keine Rolle

Kinder sollen sich nicht
langer in der prallen
Sonne aufhalten. Im
Garten wurde fur
ausreichend Schatten-
platze gesorgt.

Kinder cremen sich zu
Hause nicht ein.

Wenn OTx Kind (14) zum
Baden geht, cremt es
sich ein. Mutter
beschreibt den
moglichen Einfluss der
Peer Group, wenn
Sonnenbaden ,,in“ ist,
wirde OTx Kind dieses
auch mitmachen.

GP1 lasst
Geschwisterkind (10)
auch nur unterm
Sonnenschirm im
Planschbecken
spielen

Sonnenschutz im Alltag wird weder fir das OTx Kind (13) als auch fir die
,Geschwisterkinder” nicht explizit thematisiert

Sonnenschutz wird
manchmal vernachlassig
bzw. auch nur mit
warmem Wetter
verbunden.

Dann wird OTx Kind (10)
morgens vor der Schule
mit Sonnencreme
eingecremt. Bei
Sonnenschein wird eine
Kopfbedeckung
getragen.

Sonnenschutz beim
Geschwisterkind (13)
wird nicht
thematisiert



ovT

Keine Aussage

GP5 war Sonnenbraune
friher sehr wichtig

Keine Aussage

GP7 (Vater) beschreibt,
dass es friiher keine
bewusste
Auseinandersetzung mit
dem Thema Sonne gab

Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;x\;lts;t:e)rklnd

GP4 beschreibt, dass die
Familie Sonnencreme mit
LSF 80 verwendet.

Familie bleibt eher im
Haus, wenn es drauBen
sehr heil ist.

Familie versucht
Sonnencreme zu
verwenden und auch
lange Kleidung zu tragen,
Schattenplatze.

GP4 achtet im Alltag nicht
auf Sonnenschutz und
verwendet auch keinen.

GP5 beschreibt, dass ihre
alltdglichen Cremes einen
LSF haben (auch Make-up),
1039 wiirde sich auch nicht
in die pralle Sonne setzten.

GP6 ist beruflich viel
drauBen unterwegs und
versucht daran zu denken
Sonnencreme zu benutzen,
es wird auch eine
Sonnenbrille getragen. Nach
Beschreibung von GP6 tragt
der Ehemann keine
Sonnencreme im Alltag.
GP7 cremt sich im Alltag nur
ein, wenn sie langer im
Garten ist oder beim Sport.
Beide Eltern tragen ofters
eine Sonnenbrille

Sonnencreme steht im
Sommer immer
griffbereit, ist aber
schwieriger als im Urlaub
die Kinder zu
liberzeugen.

Kinder sollen sich mit
Sonnencreme eincremen
sollen, bevor sie aus dem
Haus gehen.

Wichtig, dass Kinder
keinen Sonnenbrand
bekommen

OTx Kind (10) tragt
diinne lange Kleidung,
auch UV-Kleidung.
Ebenfalls eine
Kopfbedeckung und
Sonnenbrille. Kind
reagiert sehr empfindlich
auf Sonne.

OTx Kind (14) hat in
jungeren Jahren immer
eine Kopfbedeckung
getragen, jetzt leider
immer weniger. OTx
Kind tragt Sonnenbrille.
OTx Kind wird morgens
mit Sonnencreme
eingecremt

OTx Kind (14) siehe
Kinder allgemein

OTx Kind (13) verwendet
immer sehr hohen LSF
(50)

Keine Geschwister

Geschwisterkind (18)
soll sich eincremen,
ist aber oftmals
schwierig
durchzusetzen.

Geschwisterkind (18)
siehe Kinder
allgemein

Geschwisterkind (15)
siehe Kinder
allgemein



Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

[EN
bI
[RY

GP8 wollte als Teenager
braun werden und hat
sich in der Sonne
gebrdunt.

Keine Aussage

Fir GP10 war es wichtig
im Teenageralterim

Urlaub braun zu werden.

Familie benutzt eine
Sonnencreme mit LSF 50.

GG8 verwendet im Alltag
eine Tagescreme mit einem
geringen LSF. Sonnencreme
wird benutzt bei langeren
geplanten Aktivitdten
drauBen. Bei spontanen
langeren Aufenthalten
entfallt ansonsten der
Sonnenschutz.

GP9 benutzt im Alltag keine
Sonnencreme, gelegentlich
bei der Gartenarbeit, aber
auch nicht immer

GP10 verwendet im Alltag
keine Sonnencreme,
Sonnencreme wird bei der
Gartenarbeit benutzt.
Allerdinges wird in der
Sonne eine Kopfbedeckung
getragen. Der Ehemann

Als Kleinkinder/Kinder
sehr auf ausreichenden
Sonnenschutz geachtet,
je alter die Kinder
werden, desto
schwieriger wird es

Wenn die Kinder im
Garten spielen, werden
sie vor dem Frihstick
eingecremt, und auch
zwischendurch
nachgecremt. In der
Mittagssonne sollen die
Kinder im Schatten

OTx Kind (16) cremt sich
morgens vor der Schule
eingecremt, und nimmt
auch eine Sonnencreme
mit in die Schule

OTx Kind (15) cremt sich
nicht morgens vor der
Schule ein und nimmt
auch keine
Sonnencreme mitnimmt.
Mutter muss Kind daran
erinnern, sich z.B. beim
Baden einzucremen.
Kind ist aber nicht gerne
lange in der Sonne.

OTx Kind (7) siehe Kinder
allgemein

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;x\;lts;t:e)rklnd

Geschwisterkindern
(16; 20) wird gesagt,
dass sie sich
regelmaRig
eincremen sollen.
Wenn es sehr warm
ist, fordert Mutter
auch von den
Geschwistern sich
vor der Schule
einzucremen, damit
sie wenigsten ein
wenig geschiitzt sind.
Geschwisterkind (12)
siehe Kinder
allgemein

Geschwisterkind (10)
wird aufgefordert,
sich einzucremen,
macht es selber.



[44"

Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

Keine Aussage

GP12 wollte immer
braun werden, 1092
beschreibt, dass Braune
oft tiber einen
Sonnenbrand erreicht
wurde. Es wurde auch
Sonnencreme benutzt,
allerdings waren dieses
damals Cremes mit LSF 4
oder 6.

Keine Aussage

Familie hat eine
Terrasseniberdachung mit
UV-Schutz. Ansonsten
cremen sie sich morgens
an Sommertagen ein.

Es wird nur Sonnencreme
aus dem Bioladen gekauft
und sehr auf
Sonnenschutz geachtet.

benutzt gelegentlich eine
Sonnencreme.
GP11 benutzt im Alltag
(Fahrt zur Arbeit, einkaufen
etc.) keine Sonnencreme,
allerdings wird
Sonnencreme in der Freizeit
verwendet (Sport,
Gartenarbeit). Sie tragt eine
Kopfbedeckung und eine
Sonnenbrille. Der Ehemann
tragt ebenfalls eine
Sonnenbrille. Wenn beide
im Garten sitzen, sitzen sie
im Schatten.
GP12 achtet darauf, nicht in
der Mittagssonne raus zu
gehen, wenn sie zur dieser
Zeit im Garten arbeitet,
dann immer nur auf der
Schattenseite. Ebenso wird
immer eine Kopfbedeckung
getragen. Ansonsten
werden Schattenplatze
gesucht.
GP13 cremt sich immer ein
und bevorzugt langarmelige
Kleidung. Ebenfalls wird
eine Kopfbedeckung
getragen.

spielen. Die Kinder
tragen Kopfbedeckungen
Die Kinder haben sowohl
im Kindergarten als auch
in der Schule
Sonnencreme dabei.
Im Garten sind viele
Schattenplatze
eingerichtet mit
Schirmen lber der
Sandkiste und
Planschbecken.
Die Kinder haben keine
Sonnenbrillen.

Es wird sehr auf
ausreichenden
Sonnenschutz geachtet

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;x\;lts;t:e)rklnd

Geschwisterkind (4)
siehe Kinder
allgemein

Es wird darauf achtet,
dass OTx Kind (12) nicht
nur mit einem Spaghetti-
Top in die Schule geht,
sondern ein T-Shirt tragt,
ebenfalls eine
Kopfbedeckung.

OTX Kind (11) wird Keine Geschwister
bereits am Morgen am

ganzen Korper mit

Sonnencreme

eingecremt

OTx Kinder (14;14) sieche  Keine weiteren

Kinder allgemein Geschwister ohne
Transplantation



Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

GP14 berichtet, dass sich
friither niemand Uber die
Gefahren der Sonne
Gedanken gemacht.
Braun werden gehorte
dazu.

Keine Aussage
[y
N
w

Keine Aussage

Die Familie cremt sich gut
ein (auch Lippen) und
schiitzt sich mit Kleidung
und Kopfbedeckung (Kind
und Mann)

Familie sitzt im Schatten,
wenn sie langer drauBen
sitzen, z.B. beim Essen,
Kinder spielen im Schatten
z.B. beim Puppen spielen.

GP 14 cremt sich gut ein und
tragt eine Sonnenbrille,
keine Kopfbedeckung, Mann
tragt Kopfbedeckung

GP15 tragt immer eine
Kopfbedeckung, allerdings
verwendet sie im Alltag
keine Sonnencreme. Auf der
Terrasse sitzt sie im
Schatten.

GP16 verwendet nur
Sonnencreme, wenn sie
weil, dass sie langer
drauBen ist, im allerdings
cremt sie sich weniger

Kinder werden zu Hause
weniger mit
Sonnencreme
eingecremt, oft wenn
etwas unternommen
wird, wie z.B. Spielplatz.
Nicht wenn raus und
reingegangen wird, der
Garten wird als schattig
beschrieben. Kinder
werden aufgefordert
eine Kopfbedeckung zu
tragen.

Alle Kinder miissen eine
Kopfbedeckung tragen

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;x\;lts;t:e)rklnd

Bei OTx Kind (9) wird Keine Geschwister
Sonnencreme und
Kopfbedeckung
verwendet, Kind wird im
Sommer auch
regelmaRig
nachgecremt. In der
Schule tragt OTx Kind
meistens auch im
Sommer etwas
langarmeliges, bei kurzer
Kleidung aber immer
Sonnencreme.

OTx Kind (11) siehe Geschwisterkind (8)

Kinder allgemein siehe Kinder
allgemein
Bei OTx Kind (9) wird Bei

Geschwisterkindern
(4; 3 M) wird weniger
darauf bedacht, dass
Sonnencreme

mehr darauf geachtet,
dass es immer
eingecremt wird.



vl

GP17 berichtet, dass
Braun werden zu Sonne,
Sommer dazugehorte.
GP17 ist auch im Winter
hin und wieder in ein
Solarium gegangen.

Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

m Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;xlts;t:e)rklnd

Die gesamte Familie

benutzt Sonnencreme mit

LSF 20-30. Im Sommer
tragt keiner aus der
Familie langdarmelige
Kleidung.

grindlich ein als ihr Kind. Im
Alltag spielt Sonnenschutz
keine Rolle. Sie tragt eine
Kopfbedeckung, wenn es zu
warm wird.

Laut Aussage der Ehefrau,
ist es fir den Ehemann eine
Strafe, wenn er sich
eincremen musste, er
empfindet das als sehr
unangenehm. Allerdings
tragt er immer eine
Kopfbedeckung.

GP17 hat sich eine zum
ersten Mal eine Tagescreme
mit einem LSF gekauft, die
sie jeden Morgen fir das
Gesicht, Hals und Dekolletee
verwendet. Ansonsten
verwendet sie nicht gerne
Sonnencreme. Auch der
Ehemann cremt sich nicht
ein. Allerdings tragt er einen
Strohhut im Garten.

Beide tragen immer eine
Sonnenbrille.

Auf der Terrasse gibt einen
Sonnenschutz.

Garten wird auch mit Arbeit
verbunden,
dementsprechend hat man

OTx Kind (11) tragt im
Sommer immer eine
Kopfbedeckung und
Sonnenbrille, aber cremt
sich zur Schule nicht ein.

verwendet und
nachgecremt wird.
Geschwister (4) darf
auch ohne
Sonnencreme nach
drauRen.

Geschwisterkind (8)
fragt selber nach
Sonnencreme und
mochte eingecremt
werden. Es tragt
einen grofRen
Strohhut, jedoch wird
es mit zunehmendem
Alter schwieriger, auf
ausreichenden
Sonnenschutz bei
dem Geschwisterkind
zu achten (z.B. durch
angemessene
Kleidung).



14

Keine Aussage

GP19 ist friiher ins
Solarium gegangen und
hat sich als Jugendlicher
in die Sonne gelegt und
hin und wieder
Sonnencreme benutzt.
GP20 war friiher nach
eigener Beschreibung
ein begeisterter
,Sonnenanbeter”, hat
sich gerne in die Sonne
gelegt, auch ohne viel
Sonnencreme zu
verwenden.

GP 21 hat sich schon
immer eingecremt, um
einen Sonnenbrand zu
vermeiden

Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;x\;lts;t;rkmd

Familie sitzt zu Hause im
Schatten (Markise).

Familie halt sich nicht
gerne in der prallen Sonne
auf.

Familie versucht die Sonne
zu meiden.

Familie versucht im Garten
viele Schattenplatze zu
schaffen. Sie meiden die
Mittagssonne und gehen
ab 15.30 Uhr raus.

hier auch eine andere
Bekleidung als im Urlaub.
GP17 ist sehr vorsichtig mit
der Sonne. Der Ehemann
geht hingegen eher sorglos
mit der Sonne um und
braunt sich gerne. Er
bekommt jedes Jahr einen
Sonnenbrand.

GP19 verwendet
Sonnencreme, wenn sie sich
in den Garten legt,
allerdings hier auch
meistens in den Schatten.

GP20 verwendet nur
Sonnencreme, wenn sie
einen ganzen Tag draulRen
ist, um einen Sonnenbrand
zu vermeiden.

GP21 verwendet schon
immer Sonnencreme, cremt
sich ein, wenn sie sich
langer in der Sonne aufhilt.

Fir die Kinder wird an
den unbedeckten
Korperstellen
Sonnencreme
verwendet, wenn sie
nach draullen gehen.
Kinder werden auch fir
die Schule eingecremt
und tragen eine
Kopfbedeckung

Fir die Kinder wird
Sonnencreme
verwendet, morgens
eincremen gehort zur
normalen Korperpflege

Fir die Kinder wird
Sonnencreme mit LSF
50+ verwendet, Kinder
werden eingecremt
bevor sie das Haus
verlassen, jedoch nicht,
wenn sie zur Schule
gehen.

Fir Kinder wird
Sonnencreme mit LSF 50
verwendet, wenn Kinder
kurze Kleidung tragen
werden sie immer

OTx Kind (13) siehe
Kinder allgemein

OTx Kind (14) siehe
Kinder allgemein

OTx Kind (16) hat kleine
Tube Sonnencreme mit
zur Schule und halt sich
in den Pausen im
Schatten auf.

OTx Kind (17) siehe
Kinder allgemein

Geschwisterkind (13)
siehe Kinder
allgemein

Geschwisterkind (16)
siehe Kinder
allgemein

Geschwisterkind (16)
siehe Kinder
allgemein

Geschwisterkind (17)
siehe Kinder
allgemein



1

Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

Keine Aussage

Keine Aussage

Keine Aussage

Familie meidet die Sonne
in der Mittagszeit. Essen
findet unter einem Schirm
im Schatten statt. Wenn
die Familie den ganzen Tag
drauRen verbringt, wird
Sonnencreme wiederholt
aufgetragen, ansonsten
cremen sie sich nicht
standig ein. Kinder sollen
nicht in der prallen Sonne
spielen. Bei Kindern wird
auf Sonnenschutz
geachtet und dass sie
keinen Sonnenbrand
bekommen.

GP22 verwendet im Alltag
beim Einkaufen etc. keine
Sonnencreme.
Sonnencreme wird z.B. bei
der Gartenarbeit benutzt.
Hier wird auch eine
Kopfbedeckung getragen.

GP23 verwendet
Sonnencreme und
vermeidet es in der Sonne
zu sein.

GP24 verwendet
Sonnencreme immer erst
wenn es warm ist, dann

eingecremt. Bei langer
Kleidung wird nicht
eingecremt. Wenn sie
am Wochenende
rausgehen, wird
ebenfalls immer
eingecremt.

Kinder werden normal
geschiitzt, wie jedes Kind
geschiitzt sein sollte und
nicht in ein ,Glashaus”
gesetzt. Im Sommer wird
keine langarmelige
Kleidung getragen.
Kinder werden
eingecremt in die Schule
geschickt, und wenn sie
nach der Schule wieder
raus gehen wollen, dann
werden sie noch einmal
eingecremt.

Flr das OTx Kind (10)
gibt es einen hoheren
LSF, ansonsten siehe
Kinder allgemein

OTx Kind (10) wird
immer eingecremt,
bevor es rausgeht. Tragt
lange Hose und
Kopfbedeckung

OTx Kind (14) wird
bereits frih im Jahr mit

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;xlts;t:e)rklnd

Geschwisterkind (17;
19) siehe Kinder
allgemein

Keine Geschwister

Keine Geschwister



Il: Sonnenschutzverhalten im Alltag

GP26 berichtet, dass

Keine Aussage
[y
N
~

man sich friher 6fters
der Sonne ausgesetzt hat

Die Familie meidet
generell die Sonne in der
Mittagszeit.

Familie benutzt
,Daylong”.

wird auch eine
Kopfbedeckung und
Sonnenbrille getragen.

Aus beruflichen Griinden
(Arbeit im Freien) wird
Sonnenschutz auch auf der
Arbeit verwendet und
gezielt nach dem Wetter
geschaut.

Ehemann verwendet kaum
Sonnencreme, allerdings
tragt er immer eine
Kopfbedeckung.

GP25 halt sich nicht in der
direkten Sonne auf und
verwendet Sonnencreme.
Ehemann wird als
Sonnenanbeter
beschrieben, der sich zudem
gerne mit Sonnendl
eincremt (< LSF)

GP26 verwendet eine
Tagescreme mit LSF im
Gesicht, im Alltag wird keine
Sonnencreme verwendet.
Es wird eine Sonnenbrille
getragen.

Ehemann ist empfindlich

und cremt sich die Arme ein.

Kinder sind gleich
geschiitzt mit
Sonnencreme und
Kopfbedeckung. Kinder
sollen sich im Schatten
aufhalten.

Es wird darauf geachtet,
dass Kinder nicht in der
Mittagssonne spielen,
Schattenplatze wurden
durch Sonnensegel
geschaffen. GP26
beschreibt, dass je alter

die Kinder werden, desto

schwieriger ist der
Einfluss.

einem hoheren LSF
eingecremt

OTx Kind (10) hat eine
extra Sonnencreme mit
zur Schule und cremt
sich dort noch einmal
nach.

Bei OTx Kind (9) wird
Sonnencreme und UV-T-
Shirts verwendet. Es
wird nicht regelmaRig
nachgecremt.

Ehemaliges Verhalten Familie allgemein “ Kinder (allgemein) OTx Kind (Alter) Gescl;xlts;t:e)rklnd

Geschwisterkind (6)
wird ebenfalls vor
dem Kindergarten
morgens eingecremt.

Geschwisterkind (7)
siehe Kinder
allgemein



Tab. 28: Sonnenschutzverhalten der interviewten Familien im Urlaub/auf Ausfliigen UND Erklarungsansitze zu den Unterschieden zum Alltagsverhalten

Il: Sonnenschutzverhalten im Urlaub/Ausfliige

Erkldrung der Unterschiede
Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter) Geschwister (Alter) zum Alltagsverhalten

GP1 cremt sich im Kinder werden bereits im OTx Kind (14) siehe Geschwisterkind (10)
Hotelzimmer ein, mag Hotelzimmer mit Kinder allgemein siehe Kinder allgemein
aber generell nicht gerne  Sonnencreme LSF 50
Creme im Gesicht, daher  eingecremt. Mutter ist im
bekommt sie auch schon  Nachcremen nachlassig, Vater
mal einen Sonnenbrand.  erinnert.
GP1 Nach dem Baden cremt Kinder tragen selten

sich GP1 nicht noch Kopfbedeckungen, wollen die
einmal ein. Kinder nicht (mehr), Kinder
Sie tragt einen Hut. Auch  wollen Sonnenbrille, nutzen
der Ehemann tragt sie aber eher als Spielzeug.
immer eine

N

| I

Kopfbedeckung.
Familie hat am GP2 halt sich nicht lange OTx Kind (13) hat eine Familienverbund;
Strand immer einen in der Sonne auf und spezielle Sonnencreme  Sonnenschutz bei
Sonnenschirm oder geht auch nie in der fiir Geschwisterkindern
eine Strandmuschel Mittagssonne an den Immunsupprimierte wird nicht thematisiert
dabei Strand;

Ehemann benutzt nicht

gerne Sonnencreme,

lieber Sonnenspray,

allerdings hatte er schon

ofters einen

Sonnenbrand




Il: Sonnenschutzverhalten im Urlaub/Ausfliige

Erkldrung der Unterschiede
Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter) Geschwister (Alter) zum Alltagsverhalten

Familie halt sich viel GP3 verwendet OTx Kind (10) tragt UV-  Sonnenschutz beim
im Schatten auf. Sonnencreme und cremt Kleidung und eine Geschwisterkind (13)
sich auch bevor das Haus Kopfbedeckung. wird nicht thematisiert
verlassen wird.
Ehemann mag keine
Sonnencreme, cremt
sich eher nur ein, wenn
GP3 es sagt. Bei
Ausfliigen tragt er ein T-
Shirt und auch eine
Kopfbedeckung

Familie cremt sich GP4 cremt sich nur ein, OTx Kind (10) tragt UV-  Keine Geschwister
sehr viel mit wenn ein ganzer Tag Kleidung
Sonnencreme ein draulRen verbracht wird.

— und cremt auch

B regelmaRig nach z.B.

nach dem Baden.
Familie nimmt
Sonnenschirm und
Strandmuschel mit
an den Strand und
alle bedecken sich
mit Kleidung.
Wenn die Familie GP5 halt sich im Urlaub OTx Kind (14) tragt UV-  Geschwisterkind (18)
einen Ausflug macht, eher unter einem Kleidung und eine siehe Familie allgemein
wird Sonnencreme Sonnenschirm auf, Kopfbedeckung. Halt
verwendet. verwendet Sonnencreme sich nicht viel in der
und versucht sich durch Sonne auf.
Kleidung zu schiitzen.
Macht aber auch viel
Sport im Urlaub und ist
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[EN
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o

Familie cremt sich
regelmaRig ein,
bevorzugt
Schattenplatze und
schitzt sich durch
Kleidung.

Familie cremt sich
immer ein und hat
auch bei Ausfligen
immer Sonnencreme
dabei.

Familie cremt sich ein
und tragt bedeckte
Kleidung, sucht
regelmaRig
Schattenplatze auf

dadurch auch o6fters der
Sonne ausgesetzt. Es
wird eine
Kopfbedeckung
getragen.

GP6 tragt Sonnenbrille
und Kopfbedeckung und

GP7 beschreibt, dass sie
und ihr Mann sich nicht
mit Sonnencreme LSF 50
eincremen, sondern eher
mit 25-30. Generell
fangen sie im Urlaub mit
einem héheren LSF an
und reduzieren diesen
dann.

Siehe Familie allgemein

Kinder werden mit
Sonnencreme mit einem
hohen LSF eingecremt und
tragen am Strand immer

Shirts und Kopfbedeckungen.

Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter)

OTx Kind (14) siehe
Familie allgemein

OTx Kind (13) siehe
Kinder und Familie
allgemein

OTx Kind (16) tragt
immer eine
Kopfbedeckung mit
Nackenschutz und wird
durch Kleidung
geschiitzt, auch
langarmelig.
Sonnencreme und
Schatten.

Geschwister (Alter)

Geschwisterkind (18)
siehe Familie allgemein

Geschwisterkind (15)
siehe Kinder und
Familie allgemein

Geschwisterkinder (16;
20) siehe Familie
allgemein

Erklarung der Unterschiede
zum Alltagsverhalten




Il: Sonnenschutzverhalten im Urlaub/Ausfliige

Erkldrung der Unterschiede
m Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter) Geschwister (Alter) zum Alltagsverhalten

Familie cremt sich Siehe Familie allgemein Kinder tragen UV-Kleidung OTx Kind (15) siehe Geschwisterkind (12) - Geringere

ein, bevor sie auch zum Baden und werden Kinder und Familie siehe Kinder und Aufmerksamkeit zu Hause
»losgehen”, sie bei Ausfliigen etc. bereits allgemein Familie allgemein - Weniger Zeit

haben oftmals einen morgens mit Sonnencreme - Andere Dinge im Kopf
Sonnenschirm dabei eingecremt. - Unterschatzung der

oder suchen sich Sonne, da es hier nicht
einen Schattenplatz. heiR ist

Auch bei Ausfliigen - Andere Stimmung (keine

cremen sich ein und Urlaubsstimmung)
suchen

Schattenplatze

Familie cremt sich Siege Familie allgemein In der Mittagszeit tragen die OTx Kind (7) tragt nur Geschwisterkind (10)
vor dem Strand ein. Kinder auch T-Shirts. ungern eine siehe Kinder und
Nach zwei bis drei Kopfbedeckung, in der  Familie allgemein
[EN
wn
[HEN
GP10

Stunden wird immer Mittagszeit wird es
nachgecremt. Zum allerdings von den
Strand wird eine Eltern dazu
Strandmuschel oder gezwungen. Kind wird
Sonnenschirm nach dem Baden nicht
mitgenommen bzw. sofort erneut mit
Strandkorb gemietet. Sonnencreme
Mittags wird sich in eingecremt.

den Schatten

zuriickgezogen.

Familie geht

meistens vormittags

und/oder am spaten

Nachmittag an den

Strand.
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m Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter)

GP11

GP12

GP13

GP14

Familie nimmt zum
Strand immer
Sonnenschirm oder
Strandmuschel mit.
Sie gehen entweder
morgens oder am
spaten Nachmittag
zum Strand, selten in
der Mittagszeit.
Familie halt sich viel
im Schatten auf. Es
wird regelmalig
Sonnencreme
verwendet.

Familie geht immer
erst nach 15 Uhr an
den Strand. Familie
cremt sich morgens
bereits mit
Sonnencreme ein.

Familie hat immer
einen Sonnenschirm
dabei und cremt sich
regelmafig ein

GP11 tragt immer eine
Kopfbedeckung und am
Strand sehr oft ein T-
Shirt. Es wird
Sonnencreme
verwendet.

Ehemann cremt sich
unbedeckte Hautareale
ein, wenn er normale
Kleidung tragt.

Siehe Familie allgemein

GP13 cremt sich
morgens mit
Sonnencreme ein.

Siehe Familie allgemein

Bei den Kindern wird mehr
auf Sonnenschutz geachtet
wird, als bei den Eltern

Kinder tragen am Strand UV-

Kleidung und eine

Kopfbedeckung mit UV-Schutz

Kinder cremen sich morgens
ein und sollen sich auch
regelmaRig nachcremen und
eine Kopfbedeckung tragen,
da sie viel alleine unterwegs
sind, wird das aber nicht
kontrolliert.

OTx Kind (12) siehe
Kinder und Familie
allgemein

OTX Kind (11) tragt am
Strand UV- Kleidung
und eine
Kopfbedeckung mit
UV-Schutz

OTx Kinder (14; 14)
siehe Kinder allgemein

OTx Kind (9) wird mit
Sonnencreme

eingecremt und tragt
am Strand bei Spielen

Geschwister (Alter)

Geschwisterkind (4)
siehe Kinder und
Familie allgemein

Keine Geschwister

Keine weiteren
Geschwister ohne
Transplantation

Keine Geschwister

Erklarung der Unterschiede

zum Alltagsverhalten

- Zu Hause auch wichtig,
aber es wird weniger
umgesetzt

- Am Strand schwieriger
Schatten zu finden
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Familie cremt sich
bevor sie an den
Strand gehen mit
Sonnencreme ein. Sie
gehen immer erst am
spaten Nachmittag
an den Strand. Den
Vormittag verbringt
die Familie am Pool.

Wird nicht
beantwortet
GP16

Familie fahrt immer
bereits im
Friihsommer ans
Mittelmeer. Familie
cremt sich im Urlaub
(WA oder Ausfliigen
deutlich mehr mit
Sonnencreme ein als
zu Hause —
Sonnencreme wird
bereits zu Hause

GP15 beschreibt, dass
sie und ihr Mann eine

Kopfbedeckung tragen.

Wenn sie iber einen

langeren Zeitraum in der

Sonne sind, wird
Sonnencreme
verwendet.

GP16 beschreibt, dass
der Ehemann eher
keinen Sonnenschutz
verwendet.

GP17 cremt sich erst
beim Baden ein.

Kinder werden mit
Sonnencreme eingecremt und
tragen eine Kopfbedeckung.

Kinder werden mit
Sonnencreme eingecremt und
regelmaRig nachgecremt und
tragen eine Kopfbedeckung.

Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter)

schiitzende Kleidung
und eine
Kopfbedeckung.
OTx Kind (11) siehe
Kinder und Familie
allgemein

OTx Kind (9) siehe
Kinder und Familie
allgemein

OTx (11) siehe Familie
allgemein

Geschwister (Alter)

Geschwisterkind (8)
siehe Kinder und
Familie allgemein

Geschwisterkinder
siehe Kinder und
Familie allgemein

Geschwisterkind (8)
siehe Familie allgemein

Erklarung der Unterschiede
zum Alltagsverhalten

- Eincremen wird zu Hause
nicht so streng gesehen

- Urlaub wird mit
Sonnencreme verbunden

- Im Urlaub ist man mehr
drauBen (z.B. vier
Stunden am Strand)

- Weniger Sonnenstunden

- Anderes Lebensverhalten

- Zu Hause hélt man sich
mehr drinnen auf im
Sommer

- Als Risiko wird
hauptsachlich
Sonnenbrand gesehen

- Sieht bei sich kein
Hautkrebsrisiko.

- Im Urlaub wird mehr
Sonnencreme verwendet
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Geschwister (Alter)

Erklarung der Unterschiede
zum Alltagsverhalten

m Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter)

“%%%%‘

GP19

aufgetragen und es
wird nachgecremt.
Es werden
Schattenplatze
gesucht oder ein
Sonnenschirm, Zelt
mitgenommen.
Familie nimmt zum
Strand immer einen
Sonnenschirm mit.
Ehemann sucht
allerdings keinen
Schatten.

Familie benutzt
wasserfeste
Sonnencreme.

Es werden
Kopfbedeckungen
getragen, und

versucht mit Kleidung
die Haut zu schiitzen.

Mittagssonne wird
gemieden, und
Schattenplatze
werden gesucht.

Familie geht erst am

spaten Nachmittag
an den Strand

GP18 meidet aufgrund
einer Sonnenallergie die
Sonne, hélt ich eher im
Schatten auf und
verwendet Sonnencreme
mit einem hohe LSF

GP19 beschreibt, dass
ihr Mann Sonnenspray
verwendet.

Kinder sollen im Urlaub auch
mal im Schatten bleiben.
Kinder werden mit
Sonnencreme LSF 50
eingecremt und tragen UV-
Kleidung und
Kopfbedeckungen. Kinder
sollen lange Kleidung tragen.

OTx Kind (13) siehe
Kinder und Familie
allgemein

OTx Kind (14) wird mit
Sonnencreme LSF 50
ein- und nachgecremt
und tragt am Strand
UV-Kleidung.

Geschwisterkind (13)
siehe Kinder und
Familie allgemein

Geschwisterkind (16)
siehe Familie allgemein

Weniger Zeit im Alltag
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Erkldrung der Unterschiede
m Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter) Geschwister (Alter) zum Alltagsverhalten

Familie nimmt immer  GP21 halt sich eher im Kinder tragen am Strand OTx Kind (12) siehe Geschwisterkind (17)
einen Sonnenschirm Schatten auf und cremt immer eine Kopfbedeckung Kinder und Familie siehe Kinder und
oder Strandmuschel sich ein, Auch der und nach dem Baden Shirts allgemein Familie allgemein
mit an den Strand. Ehemann ist eher im oder Kleider.

(A8 Sie schiitzen sich mit  Schatten und tragt
Sonnencreme, immer ein T-Shirt, auch
Kopfbedeckung und im Wasser.

Sonnenbrille und
versuchen viel im
Schatte zu sein.

Familie bleibt in der GP22 beschreibt, dass OTx Kind (10) siehe Geschwisterkind (17; Dadurch, dass man im
Mittagszeit in der alle Familienmitglieder Familie allgemein 19) Familie allgemein Urlaub ins Wasser geht,
Wohnung und geht sich im Urlaub wird im Urlaub mehr und
erst am spaten eincremen und eine wiederholter eingecremt
- Nachmittag an den Kopfbedeckung tragen.
o Strand. Es wird
Sonnencreme
verwendet und
regelmaRig
nachgecremt und
Kopfbedeckungen
getragen.

Familie verwendet Siehe Familie allgemein OTx Kind (10) siehe Keine Geschwister
Sonnencreme und Familie allgemein

cremt regelmaRig

nach. Sie bleiben

nicht lange am

Strand und suchen

Schattenplatze.

Familie beschreibt Eltern verwenden LSF 20 OTX Kind (14) Keine Geschwister
sich nicht als verwendet
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Erkldrung der Unterschiede
Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter) Geschwister (Alter) zum Alltagsverhalten

Strandtypen, gehen Sonnencreme mit LSF
vormittags oder am 35 oder 40 und tragt
spaten Nachmittag eine Kopfbedeckung
an den Strand. und auch langarmelige
Sonnencreme wird Kleidung

verwendet. Familie

schiitzt sich mit

luftiger Kleidung und

Kopfbedeckungen

Familie achtet auf Siehe Familie allgemein Kinder tragen beim Spielen OTx Kind (10) siehe Geschwisterkind (6)
Schattenplatze — am Strand Shirts. Kinder und Familie siehe Kinder und
einen Sonnenschirm allgemein Familie allgemein
wird mitgenommen,
besser findet die

- Familie aber

N Baumschatten. Beim

Spielen/Aufenthalt
auBerhalb des
Wassers werden
Shirt und
Kopfbedeckungen
getragen.
Familie meidet die GP26 beschreibt, dass Kinder werden im Urlaub OTx Kind (9) siehe Geschwisterkind (7) - Wird vergessen
Mittagssonne und beide Sonnencremen haufiger mit Sonnencreme Kinder und Familie siehe Kinder und - Sonnenstrahlung nicht
geht erst am spaten verwenden und dass der  eingecremt. Kinder tragen UV- allgemein Familie allgemein bewusst
Nachmittag an den Ehemann sich im Shirts und Kopfbedeckung. - Sonnencreme ist
Strand. Familie hat Schatten aufhalt. GP26 Kinder sollen auch mal im unangenehm
einen Sonnenschirm legt sich eher als am Schatten bleiben. Es wird erst
dabei. spaten Nachmittag in die am spaten Nachmittag an den
Sonne. Strand gegangen.
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Erkldrung der Unterschiede
m Familie allgemein “ Kinder allgemein Kinder OTx (Alter) Geschwister (Alter) zum Alltagsverhalten

GP26 tragt eine
Sonnenbrille aber keine
Kopfbedeckung. Der
Ehemann tragt keine
Sonnenbrille aber
manchmal eine
Kopfbedeckung.




14. Datenbasis und Ergebnisse

14.4.3 Risikoabwagung und Verhaltensanderung

Ehemaliges Verhalten und Verhaltensdnderung

Wie bereits die Ergebnisse des Abschnitts ,Einstellung zum Thema Sonne und Sonnenschutz”
zeigten, spielte bei den interviewten Eltern in ihrer Kindheit und Jugend Sonnenbraune im
Sommer eine wesentliche Rolle. Auch die Analyse des ehemaligen Verhaltens spiegelt einen
sorglosen Umgang mit UV-Strahlung in jlingeren Jahren wider. Mehr als die Halfte der
interviewten Eltern berichtet, Sonnencreme mit einem ausreichend hohen LSF eher selten
verwendet zu haben. Vereinzelt berichten Eltern zudem in den Wintermonaten regelmafig ein
Solarium besucht zu haben.

Im Vergleich zu dem beschriebenen Verhalten zum Zeitpunkt des Interviews wird indirekt
deutlich, dass die Mehrzahl der interviewten Eltern in Bezug auf ihr Sonnenschutzverhalten
bereits eine erste Verhaltensdanderung im Lebenslauf durchgefiihrt hat und in Form von
verschiedenen Handlungen auch aufrechterhalten. Zwar schiitzen sich die Eltern im Alltag nicht
adaquat vor der UV-Strahlung, dennoch zeigten die Interviews aber, dass eine bewusstere
Auseinandersetzung mit dem Thema ,,.Sonnenschutz” vorliegt. Was auch durch das Verhalten im
Urlaub bestatigt wird. ,Nee, ich glaube das ist einfach immer deutlicher geworden, dass das doch
sehr geféhrlich wird, dass die Strahlen im Vergleich vielleicht zu friiher, dass es entweder
schlimmer geworden ist oder zumindest einfach das Bewusstsein dafiir auch deutlicher geschult
wird und ich glaube das war keinem so bewusst. [...] und ich denke da hat sich einfach das
Bewusstsein sehr stark gedndert.” [Quelle: GP10, Zeile 43-49]. Als haufigster Grund fir diese
erste Verhaltensanderung wurde die eingetretene Elternschaft genannt, aber auch eigene oder
familiare auffallige Hautveranderungen bzw. Hautkrebs und auch Vorstufen von Hautkrebs
sowie andere Hautkrankheiten und Sonnenallergie.

Einschdtzung des eigenen Risikoverhaltens

Bei der Betrachtung der Frage nach der Einschatzung des eigenen Risikoverhaltens kann
festgehalten werden, dass bei rund einem Drittel der befragten Eltern das tatsadchliche
Sonnenschutzverhalten mit der personlichen Einschdtzung ihres Risikoverhaltens (berein-
stimmte. Von den Eltern, die in den Sommermonaten kaum oder gar keinen Sonnenschutz-
verwenden, das heiBt keine Verwendung von Sonnencreme mit einem ausreichend hohen LSF
(und Kopfbedeckung) im Alltag, schatzten allerdings vier Eltern ihr jetziges Sonnen-
schutzverhalten als ausreichend ein bzw. sehen keine Risiken fiir etwaige Spatfolgen. Die
anderen Eltern sahen in ihrem Verhalten zumindest ein mittleres bis hohes Risiko. Auch
umgekehrt schatzten fiinf der interviewten Eltern ihr Risiko als mittelhoch ein, die im Alltag
einen ausreichenden Sonnenschutz anwenden und somit durch ihr Verhalten ein geringeres

Risiko aufweisen.
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14. Datenbasis und Ergebnisse

Mogliche erneute Verhaltensdanderung und Hinderungen

Von einem Teil der interviewten Eltern wird geschildert, dass durchaus Gedanken bestehen,
dass eigene Sonnenschutzverhalten zu verbessern. ,Ja, also, was mich persénlich betrifft, ich
weifs nicht, von meinen Kindern, bei denen sage ich halt grundsdtzlich, ab April soll der NAME
KIND auf jeden Fall, also auch beide sollen dann schon Sonnenschutz benutzen fiir, wenn sie sich
eincremen morgens, dass es einfach ganz normal zur Kérperpflege gehért, und ich habe jetzt
auch allein durch diese Flecken, die ich mir habe wegmachen lassen, will ich jetzt schon auch
vermehrt drauf achten, ich habe mir jetzt auch so einen Sonnenschutz besorgt beziehungsweise
bin noch am Suchen. Werde das auch so machen, dass ich einen Sonnenschutz benutze und auch
noch vielleicht eine getdnte Tagescreme, also, ich versuche auch, dass der Sonnenschutz drin ist”
[Quelle: GP19, Zeile 293-300]. Auch hat bereits ein Teil der Eltern erfolgreich eine Verhaltens-
anderung umsetzen kénnen bzw. mehrmalige Versuche unternommen, das Sonnenschutz-
verhalten zu verbessern. ,Also ich versuch das schon immer mal zu veréndern, aber das dauert
dann drei Tage an und dann regnet’s und dann muss ich wieder von neu starten (lacht). Ja. Okay,
sagen wir's mal so, bei uns in Deutschland, so viele Sonnentage haben wir jetzt auch wieder nicht.
Es ist, wie gesagt, dann hat man es wieder auf'm Bildschirm und dann regent’s eine Woche
wieder und dann rutscht es wieder nach hinten und dann ist es wieder weg“ [Quelle: GP15, Zeile
236-240]. Als Barrieren, die gegen die Umsetzung eines ausreichenden Sonnenschutzes im Alltag
gesehen werden, nennen die Eltern in erster Linie Zeit und Vergessen. Andere Dinge seien
wichtiger und Sonnencreme fiihle sich auf der Haut unangenehm an.

Selbstwirksamkeitserwartung der Eltern

Die deskriptive Auswertung der Fragen zur allgemeinen Selbstwirksamkeit zeigte, dass die
interviewten Eltern eine hohe Selbstwirksamkeitserwartung aufzeigen. Auch hinsichtlich der
Selbstwirksamkeit in Bezug auf die Verwendung von regelmaRiger Sonnencreme in Anbetracht
verschiedener Hirden zeigten die Eltern ebenfalls noch eine hohe Selbstwirksamkeit. Gerade
auch vor dem Hintergrund, dass die interviewten Eltern mit Sonnenbrdune immer noch
»Schonheit und Gesundheit” verbinden, schaffen sie es dennoch auch dann regelmaRig
Sonnencreme zu verwenden, selbst wenn sie nicht so ,,braun“ werden, wie sie es sich eigentlich

winschen.

Die Ergebnisse sind in den folgenden Tabellen 29 bis 31 zusammenfassend dargestellt.
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Tab. 29: Einschatzung des personlichen Risikos und Einstellungen zu einer Verhaltensdnderung hinsichtlich des eigenen Sonnenschutzverhaltens

1l1: PERSONLICHES RISIKO und VERHALTENSANDERUNG

Einschdtzung eigens
(Risiko)-Verhalten

Eigenes
Sonnenschutzverhalten
wird als optimal
beschrieben, nach dem
besten Wissen, was
bekannt ist

Ein gewisses Risiko wird
gesehen, Spatfolgen durch
die Sonne zu erleiden, da
z.B. auch nie eine
Kopfbedeckung betragen
wird.

Risiko wird auf einer Skala
von 0-10 mit 5
beschrieben

Versuch sich nicht
ungeschiitzt in der Sonne
aufzuhalten, aber kein
wirkliches ,,Geschitzt sein-
Gefuhl”

Das personliche Risiko fur
Spatfolgen wird wie bei

Einschnitte
Verhaltensinderung

Vorstufe von
Hautkrebs

Elternschaft

Auffillige Hautbefunde

Prakontemplation Absichtsbildung

Versuch/

e Hinderungen

Durch eine diagnostizierte Vorstufe, wird ein sehr hoher Wert auf Sonnenschutz gelegt

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Veranderung notig

Kein Nachdenken,
das Verhalten zu
verandern. Es gibt
wichtigere Dinge

(Ubergewicht,

Tinnitus,

Bluthochdruck)

- -

- -

-> Gedanken, sich einzucremen

bevor in die Sonne gegangen

- Hoher Preis der UV-
Kleidung

- Generell hohe Preise
fiir
Kopfbedeckungen

- Bequemlichkeit

Es funktionier immer besser,
konsequenter Sonnencreme
zu benutzen. Auch erinnert
das Kind seit der Schulung
immer wieder an die
Sonnencreme.

Vor Aufenthalten in der
Sonne wird Sonnencreme
verwendet, auch wird nicht
mehr langer ungeschiitzt in
der Sonne gesessen.

- Wenig Zeit

- Wird einfach
vergessen
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1l1: PERSONLICHES RISIKO und VERHALTENSANDERUNG

GP7

Einschdtzung eigens
(Risiko)-Verhalten

jeden anderen Menschen
auf einen mittleren
Skalenwert geschatzt

Das Verhalten aus der
Jugend wird als Risiko fir
Spatfolgen, z.B. durch
Sonnenbrdnde oder
unzureichenden
Sonnenschutz in friheren
Jahren gesehen. Durch das
heutige Verhalten werden
keine Risiken gesehen, da
sie sich sonst anders
verhalten wiirden.

Keine grofRe Gefahr, da die
Haut nicht so
sonnenempfindlich ist
Kein groRes Risiko fur
Spatfolgen, da sich gut
geschitzt wird.

Mittelhoch, da
Sonnenschutzverhalten
verbessert werden kdnnte

Einschnitte
Verhaltensianderung

Sonnenallergie

Prakontemplation

Absichtsbildung

wird sind 6fters vorhanden,

auch eine Kopfbedeckung und

eine Sonnenbrille zu tragen.
Dieses Verhalten sei
verbesserungswiirdig, die
Umsetzung ist schwierig.

9

Versuch/
Umsetzung

Ehemann wird seit ein paar
Jahren daran erinnert
Sonnencreme mit zum
Tennis spielen zu nehmen,
das hatte es friher nicht
gegeben. Auch cremt der
Mann sich ein, nicht immer
im Gesicht.

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Veranderung notig

Es sollte mehr Sonnencreme

benutzen werden

Es wird daran gearbeitet, mehr

daran zu denken morgens
Sonnencreme zu benutzen.

Hinderungen

- Unangenehmes
Gefihl auf der Haut

- Sonnencreme auf
den Autositzen bei
kurzer Kleidung

- Manner benutzen
nicht gerne Cremes

- Pubertét der Kinder
(wollen sich nichts
sagen lassen);
Mutter kampft fiir
andere Dinge

- Sonnenschutz steht
nicht an erster Stelle



9T

1l1: PERSONLICHES RISIKO und VERHALTENSANDERUNG

GP16

Einschdtzung eigens
(Risiko)-Verhalten

Einschatzung des Risikos
flr Spatfolgen gering
Bewusstsein ist besonders
gescharft

Aufgrund des eigenen
hellen Hauttyps wird ein
gewisses Risiko gesehen.
Keine Aussagen zu

Sonnenschutzverhalten
koénnte besser sein

Eigenes Risiko fur
Spatfolgen werden gering
eingeschatzt, da sich gut
geschiitzt wird, und auch
nie wirklich Sonnenbrande
vorhanden waren.

Einschnitte
Verhaltensianderung

- Heller Hautkrebs
- Elternschaft

Eigene Haut ist sehr
empfindlich der Sonne
gegeniiber geworden
(Ulzerosa)
Elternschaft

Versuch/
Umsetzung

Prikontemplation Absichtsbildung

Man wolle mit einem guten
Beispiel vorangehen.
Umsetzung gelingt noch nicht
so gut.

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Veranderung notig

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Veranderung notig

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Verdanderung notig

Mehrere Versuche eine
Kopfbedeckung zu tragen

- - Versuch an den

Sonnenschutz zu denken mit
Umsetzung, allerdings
,schlaft es dann wieder
ein”. Es ist noch keine
Routine eingetreten, noch
keine langerfristige
Veranderung.

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Veranderung notig

Hinderungen

- Vergesslichkeit
- Zeit

- Zeit gerade morgens
alle Kinder
fertigzumachen;
andere Dinge sind
morgens wichtiger

- Anderes Gefiihl im
Urlaub, da gehort es
dazu
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1l1: PERSONLICHES RISIKO und VERHALTENSANDERUNG

GP17

GP21

Einschdtzung eigens
(Risiko)-Verhalten

Eigene
Sonnenschutzverhalten
wird als nicht konsequent
genug beschrieben, so
wird Sonnencreme
vermehrt im Urlaub
benutzt aber nicht zu
Hause z.B. bei Arbeiten im
Garten.

Sonne wird als bewusstes
Risiko wahrgenommen

Geringeres Risiko als in
jungeren Jahren

Wird nicht direkt gesagt

Wird nicht direkt gesagt

Eigene Risiko kann nicht
eingeschatzt werden

Eigene Risiko wird als
mittelhoch eingeschatzt

Es wird gesagt, dass es
eher selten zu

Einschnitte Versuch/
Prak lati Absichtsbil
Verhaltensianderung rakontemplation UL Umsetzung
- Sonnenbrand mit -> Mochte fiir ihre Kinder mit
Verbrennung und einem guten Beispiel
Blasenbildung vorangehen, gerade im Friihjahr
- Reife im Alter gelingt es nicht so gut.

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Verdanderung notig

- Hautverdanderungen > Aufgrund der bereits
(Flecken, aufgetretenen
Hautalterung) Hautverdanderungen mochte
- Erkrankung des mehr auf den Sonnenschutz
Kindes achten
Es wurde noch nicht &« <
daruber

nachgedacht, etwas
zu verandern.

Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Veranderung notig

Hinderungen

Zeitfaktor sich
morgens eincremen,
dann musste friher
aufgestanden werden.

Im Alltag ist der
Zeitfaktor ein
Hindernis

- Im Alltag wird der
Sonnenschutz
vergessen

- Vergesslichkeit



1l1: PERSONLICHES RISIKO und VERHALTENSANDERUNG

Einschdtzung eigens Einschnitte Versuch/

Prak lati Absichtsbil Hi
(Risiko)-Verhalten Verhaltensianderung rakontemplation UL Umsetzung LLLCL L]

Sonnenbranden kommt

und dass im Sommer

Sonnencreme benutzt

wird.

Eigenes

Sonnenschutzverhalten sei

sehr hoch, es wird sich Verhalten wird als auseichend angesehen, keine Verdanderung notig
ausreichend geschuitzt vor

der Sonne.

Es wird versucht sich zu Elternschaft Gedanken zu & <
schitzen, Spatfolgen Veranderungen des

kénnen jedoch jeden Sonnenschutzverhalt

treffen. So liegt das eigene ens werden im Alltag

Risiko bei 50%. verdrangt

9T
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Tab. 30: Abgleich und Auswertung Themenmatrix Il (Sonnenschutzverhalten) zu Themenmatrix lll (Verhaltensdnderung)

Diagnose Vorstufe Hautkrebs

Eigenes Sonnenschutzverhalten wird als
optimal beschrieben, nach dem besten
Wissen, was bekannt ist

Ein gewisses Risiko wird gesehen, Spatfolgen
durch die Sonne zu erleiden, da z.B. auch nie
eine Kopfbedeckung betragen wird.

Risiko wird auf einer Skala von 0-10 mit 5
beschrieben

Versuch sich nicht ungeschiitzt in der Sonne
aufzuhalten, aber kein wirkliches , Geschiitzt
sein-Gefuhl”

Ubereinstimmung?
Einschatzung vs. Verhalten

Sonne ,gebraten” auch ohne
Sonnencreme und im Urlaub
Sonnenbrdande bekommen.

GP2 hatte als Kind auch
Sonnenbradnde z.T. mit
Blasenbildung. Zum Abkiihlen
wurde im Urlaub ins Wasser
gegangen und auch 1 bis 2
Stunden im Wasser gespielt
GP3 wollte als Teenager im
Urlaub braun werden

Keine Aussage

GP5 war Sonnenbraune friiher
sehr wichtig

/ Erste Verhaltensinderung?

Einschatzung jetziges (Risiko-) Verhalten Ehemaliges Verhalten Verhalten Familie allgemein Verhalten Eltern

GP1 hat sich als Teenager in der

/

GP1 sagt, dass sie keine
,Einschmierfamilie” seien und dass
die Kinder auch ohne UV-Kleidung
in der Sonne sein dirfen. Sie
wollen ihr Leben nicht von einem
Risikofaktor bestimmen lassen

GP2 beschreibt, dass jeder in der
Familie seinen individuellen
Sonnenschutz (Creme) hat.

Familie kauft wasserfeste
Sonnencreme mit LSF 50.

GP4 beschreibt, dass die Familie
Sonnencreme mit LSF 80
verwendet.

Familie bleibt eher im Haus, wenn
es draufRen sehr heil ist.
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GP7

Ubereinstimmung?
Einschatzung vs. Verhalten

Das personliche Risiko fiir Spatfolgen wird wie
bei jeden anderen Menschen auf einen
mittleren Skalenwert geschatzt

Das Verhalten aus der Jugend wird als Risiko
fir Spatfolgen, z.B. durch Sonnenbrdnde oder
unzureichenden Sonnenschutz in fritheren
Jahren gesehen.

Durch das heutige Verhalten werden keine
Risiken gesehen, da sie sich sonst anders
verhalten wiirden.

Keine groRe Gefahr, da die Haut nicht so
sonnenempfindlich ist

Kein groRes Risiko fiir Spatfolgen, da sich gut
geschuitzt wird.

Keine Aussage

GP7 (Vater) beschreibt, dass es
friher keine bewusste
Auseinandersetzung mit dem
Thema Sonne gab

GP8 wollte als Teenager braun
werden und hat sich in der Sonne
gebrdunt.

Keine Aussage

/ Erste Verhaltensinderung?

Einschatzung jetziges (Risiko-) Verhalten Ehemaliges Verhalten Verhalten Familie allgemein

Familie versucht Sonnencreme zu
verwenden und auch lange
Kleidung zu tragen, Schattenplatze.

/

Verhalten Eltern
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Ubereinstimmung? Erste Verhaltensanderung?
Einschatzung vs. Verhalten

Einschatzung jetziges (Risiko-) Verhalten Ehemaliges Verhalten Verhalten Familie allgemein Verhalten Eltern

Mittelhoch, da Sonnenschutzverhalten Fiir GP10 war es wichtig im Familie benutzt eine Sonnencreme
verbessert werden kdnnte Teenageralter im Urlaub braun zu ~ mit LSF 50.
werden.

GP10

Einschatzung des Risikos flr Spatfolgen gering  Keine Aussage

GP11

Bewusstsein ist besonders gescharft GP12 wollte immer braun Familie hat eine
werden, 1092 beschreibt, dass Terrasseniiberdachung mit UV-
Braune oft liber einen Schutz. Ansonsten cremen sie sich
(c]: Sonnenbrand erreicht wurde. Es morgens an Sommertagen ein.

wurde auch Sonnencreme

benutzt, allerdings waren dieses

damals Cremes mit LSF 4 oder 6.
Aufgrund des eigenen hellen Hauttyps wird Keine Aussage Es wird nur Sonnencreme aus dem
ein gewisses Risiko gesehen. Bioladen gekauft und sehr auf

GR13 Sonnenschutz geachtet.
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Ubereinstimmung? Erste Verhaltensanderung?
Einschatzung vs. Verhalten

m Einschatzung jetziges (Risiko-) Verhalten Ehemaliges Verhalten Verhalten Familie allgemein Verhalten Eltern
Keine Aussagen zu GP14 berichtet, dass sich friiher Die Familie cremt sich gut ein (auch
GP14 niemand Uber die Gefahren der Lippen) und schitzt sich mit
Sonne Gedanken gemacht. Braun = Kleidung und Kopfbedeckung (Kind
werden gehorte dazu. und Mann)
Sonnenschutzverhalten kdnnte besser sein Keine Aussage
GP15
Eigenes Risiko fur Spatfolgen werden gering Keine Aussage Familie sitzt im Schatten, wenn sie
eingeschatzt, da sich gut geschitzt wird, und langer drauBen sitzen, z.B. beim
auch nie wirklich Sonnenbrande vorhanden Essen, Kinder spielen im Schatten
waren. z.B. beim Puppen spielen.
GP16
Eigene Sonnenschutzverhalten wird als nicht GP17 berichtet, dass Braun Die gesamte Familie benutzt
konsequent genug beschrieben, so wird werden zu Sonne, Sommer Sonnencreme mit LSF 20-30. Im
GP17 Sonnencreme vermehrt im Urlaub benutzt dazugehorte. 1021 ist auch im Sommer tragt keiner aus der
aber nicht zu Hause z.B. bei Arbeiten im Winter hin und wieder in ein Familie langarmelige Kleidung.
Garten. Solarium gegangen.
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Ubereinstimmung?
Einschatzung vs. Verhalten

Sonne wird als bewusstes Risiko

wahrgenommen

Geringeres Risiko als in jingeren Jahren

Wird nicht direkt gesagt

Wird nicht direkt gesagt

Keine Aussage

GP19 ist friiher ins Solarium
gegangen und hat sich als
Jugendlicher in die Sonne gelegt
und hin und wieder Sonnencreme
benutzt.

GP20 war friher nach eigener
Beschreibung ein ,begeisterter
Sonnenbdder”, hat sich gerne in
die Sonne gelegt, auch ohne viel
Sonnencreme zu verwenden.
GP 21 hat sich schon immer
eingecremt, um einen
Sonnenbrand zu vermeiden

/ Erste Verhaltensinderung?

Einschatzung jetziges (Risiko-) Verhalten Ehemaliges Verhalten Verhalten Familie allgemein

Familie sitzt zu Hause im Schatten
(Markise).

Familie halt sich nicht gerne in der
prallen Sonne auf.

Familie versucht die Sonne zu
meiden.

Familie versucht im Garten viele
Schattenplatze zu schaffen. Sie

/

Verhalten Eltern
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Ubereinstimmung? Erste Verhaltensanderung?
Einschatzung vs. Verhalten

Einschatzung jetziges (Risiko-) Verhalten Ehemaliges Verhalten Verhalten Familie allgemein

meiden die Mittagssonne und
gehen ab 15.30 Uhr raus.

Eigene Risiko kann nicht eingeschatzt werden  Keine Aussage Familie meidet die Sonne in der
Mittagszeit. Essen findet unter
einem Schirm im Schatten statt.
Wenn die Familie den ganzen Tag
draufen verbringt, wird
Sonnencreme wiederholt
aufgetragen, ansonsten cremen sie
sich nicht standig ein. Kinder sollen
nicht in der prallen Sonne spielen.
Bei Kindern wird auf Sonnenschutz
geachtet und dass sie keinen
Sonnenbrand bekommen.

Eigene Risiko wird als mittelhoch eingeschatzt  Keine Aussage

Es wird gesagt, dass es eher selten zu Keine Aussage
Sonnenbrdanden kommt und dass im Sommer
Sonnencreme benutzt wird.

Verhalten Eltern
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Ubereinstimmung? Erste Verhaltensanderung?
Einschatzung vs. Verhalten

Einschatzung jetziges (Risiko-) Verhalten Ehemaliges Verhalten Verhalten Familie allgemein Verhalten Eltern

Eigenes Sonnenschutzverhalten sei sehr hoch,
es wird sich ausreichend geschitzt vor der
Sonne.

Es wird versucht sich zu schiitzen, Spatfolgen
kénnen jedoch jeden treffen. So liegt das
eigene Risiko bei 50%.

/

Keine Aussage Die Familie meidet generell die
Sonne in der Mittagszeit.

GP26 berichtet, dass man sich Familie benutzt ,,Daylong”.
friiher 6fters der Sonne
ausgesetzt hat
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Tab. 31: Selbstwirksamkeitseinschatzung der interviewten Eltern (Fragen nach SCHWARZER und JERUSALEM 1999 sowie angelehnt an SCHWARZER 2004)

Selbstwirksamkeits-ltems

Wenn sich Widerstande auftun, finde ich Mittel und Wege, mich durchzusetzen.

Trifft
kaum zu

Trifft
eher zu

Trifft
genau zu
5

Die Losung schwieriger Probleme gelingt mir immer, wenn ich mich darum bemiihe. 27 - 2 21

Es bereitet mir keine Schwierigkeiten, meine Absichten und Ziele zu verwirklichen. 27 - 4 19 4
In unerwarteten Situationen weiR ich immer, wie ich mich verhalten soll. 26 - 6 19 2
Auch bei tiberraschenden Ereignissen glaube ich, dass ich gut mit ihnen zu Recht kommen kann. 27 - - 24 3
Schwierigkeiten sehe ich gelassen entgegen, weil ich meinen Fahigkeiten immer vertrauen kann. 27 - 4 23 -
Was auch immer passiert, ich werde schon klarkommen. 27 - 1 18 8
Fir jedes Problem kann ich eine Lésung finden. 27 - 3 20 4
Wenn eine neue Sache auf mich zukommt, weil} ich, wie ich damit umgehen kann. 27 - 2 24 1
Wenn ein Problem auf mich zukommt, kann ich es aus eigener Kraft meistern. 27 - 2 24 1

e

... selbst wenn meine Freunde keine Sonnencreme benutzen. 26 - 2 13 12
... selbst wenn ich dann nicht so ,braun” werde, wie ich es mir eigentlich wiinsche. 26 - 1 13 13
... selbst wenn ich mal vergessen habe, Sonnencreme einzupacken. 25 3 12 10 1
... selbst wenn ich finde, dass Sonnencreme teuer ist. 27 3 1 7 16

*vereinzelt niedrigere sowie héhere Anzahl an Nennungen als Gesamtanzahl an Interviews (N=26) méglich, aufgrund dessen, dass nicht jede Frage beantwortet wurden und dass

vereinzelt bei Familieninterviews beide Elternteile den Fragebogen ausgefiillt haben



14. Datenbasis und Ergebnisse

14.4.4 Aufklarung Sonnenschutzverhalten und Erkrankungsrisiko nach einer Transplantation

Arzte, Kliniken und andere Quellen (auBer HIPPOlino-Schulung)

Die Analyse der Interviews macht deutlich, dass die Aufklarung Uber die Risiken von
Hauterkrankungen - im speziellen Hautkrebs - und auch die Notwendigkeit eines erhohten
Bedarfs von Sonnenschutz nach einer Organtransplantation seitens der behandelnden
Arztinnen und Arzte in den jeweiligen Transplantationszentren und -kliniken nicht ausreichend
ist bzw. von den interviewten Eltern nicht als ausreichend empfunden wird. 18 der insgesamt 26
interviewten Eltern gaben an, dass sie von den Klinikdrztinnen und Arzten zwar iber die
Gefahren aufgeklart wurden, allerdings empfanden nur sechs dieser Eltern diese Aufklarung als
gut, so dass sie sich ausreichend informiert gefiihlt haben. Die lbrigen Eltern beschrieben die
Aufklarung als schlecht bis sehr schlecht bzw. gaben an, nétige Informationen nur durch aktives
und gezieltes Nachfragen beantwortet bekommen zu haben. , Informiert, ja ich glaube von
selber bekommt man eh nie Informationen, ich glaube man muss eh immer fragen. Das ist
wirklich. Das einer freiwillig mal Informationen hergibt, eher weniger. Ja, aber man muss halt
viel fragen” [Quelle: GP15, Zeile 280-282]. ,I: Und wie war das von Seiten der Arzte, wurde lhnen
da etwas mit an die Hand gegeben nach der Transplantation? B1: Ne. Stand wahrscheinlich
irgendwo mit dabei. I: Aber nicht bewusst, dass es wirklich auch- B1: Uberhaupt nicht. Ja, man
muss auch sagen, dass wenn ein Kind frisch transplantiert ist, da krieg man so viele Infos. Man
muss sich erst einmal reindenken in die Medikation, in die Trinkregeln, an dies und das. Man
muss stdndig zur Blutkontrolle, das Kind angucke, wie geht’s ihm. Da ist man so- selbst wenn da
mal eine gesagt hat, sie miissen aber schon dran denken, im Sommer das Kind, die Haut und so
weiter. Da rein und da raus. Das war am Rande und dann auch nicht wirklich so bewusst-
gemacht” [Quelle: GP17, Zeile 390-399]. Sieben der 26 interviewten Eltern gaben an, dass sie in
den Kliniken weder vor noch nach der Transplantation auf die Gefahren hingewiesen worden
sind. ,,Das hab’ich nur mitgekriegt, weil NAME KIND bei der Jahreskontrolle war, KIND immer in
STADT in der Hautklinik und da hat es auch so eine Tafel an der Wand gegeben und da hab ich
das gelesen, dass glaube ich 40-50% der Transplantierten kénnen Hautkrebs kriegen” [Quelle:
GP0O7, Zeile 209-211].

Die Eltern berichteten, dass als (weitere) Quellen fiir diese notwendigen Informationen
verschiedene Medien dienen — im Speziellen hier haufig Zeitschriften und Zeitungen sowie die
eigene Recherche im Internet, wo gezielt nach wichtigen Informationen fir Menschen nach
einer Organtransplantation gesucht wird. Dartiber hinaus wird auch die HIPPOlino-Schulung als
wichtige Quelle fur die genannten Informationen genannt. ,Ja, ich fand das schon interessant,
weil das auch noch mal das Bewusstsein verstdrkt hat damals auf dem Ederhof (Anm. d. Verf.:

Schulungsort), weil ich hatte damals noch gar nichts driiber
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gehért [...]” [Quelle: GP03, Zeile 153-154]. Die Wahrnehmungen und Beurteilungen der Eltern
beziiglich der Schulung werden im folgenden Abschnitt noch naher betrachtet.

HIPPOIino-Schulung

GemaR dem Rekrutierungsweg der TN der Studie, der hauptsachlich Gber die Transplan-
tationszentren und —kliniken und manchmal auch in Zusammenarbeit mit dem jeweiligen
Elternverein vor Ort durchgefiihrt wurde, wurden nach eigenen Angaben Uber die Halfte der
teilnehmenden Eltern Giber ihre behandelnden Arztinnen und Arzte sowie Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Kliniken und Ambulanzen auf die Schulung aufmerksam gemacht. Ein kleinerer
Anteil wurde allein durch Elternvereine oder Freunde und Bekannte informiert. Insgesamt
wurden die Schulung bzw. der Schulungsverlauf von den interviewten Eltern als positiv
beschrieben. 25 der 26 interviewten Eltern haben insgesamt acht verschiedene positive Aspekte
genannt, die sie fiir wichtig empfanden. Hierzu zahlte u.a., dass das Thema Sonnenschutz den
Kindern und Jugendlichen von , AuRenstehenden” erortert wurde, was gerade die Eltern von
Jugendlichen als sehr sinnvoll erachteten, weil die Eltern sich dadurch erhoffen, dass die
Jugendlichen es eher annehmen, als wenn es immer nur allein von den Eltern und Arztinnen und
Arzte erklart wird. ,Es ist interessant, dass NAME KIND es jetzt gehért hat. Weil es ist immer
anders, wenn es Mama und Papa sagen, wie wenn es mal jemand AufSenstehendes sagt. Das
hért sich ganz anders an. Von dem her denke ich, war es fiir NAME KIND gut. Irgendwann heifst
es immer, ja die Mama oder der Papa, ja es wird wohl so sein. Aber wenn das dann mal von
jemand Aufenstehendes, jemand Fremdes mal gesagt wird, finde ich es interessant. Und das
hab’ich auch gleich gesagt, ich meld’sie da an bei dieser Hautschutzschulung, und das ist fiir sie
kein Fehler und- ich hoffe sie hat es auch was mitgenommen, also das ist- sie hat auch ihre
Sonnencreme dabei in der Schule und ich hoffe sie nimmt sie, ich kann ja nicht (iberall dabei sein.
Also sie weif8 es und ich hoffe, sie hat da jetzt etwas gelernt” [Quelle: GP07, Zeile 448-456]. Auch
wird das Bewusstsein fiir das Thema erneut gestarkt, was als sehr wichtig eingestuft wurde.
Gerade Eltern von Kindern fanden es gut, dass sowohl die Eltern als auch die Kinder selber
teilnehmen konnten und auch in den Schulungsablauf integriert wurden durch kleinere
Ubungen. Dariiber hinaus konnte auch neues Wissen vermittelt werden. ,Also ich fand's ganz
klasse, also generell wie der Vortrag oder der Vormittag gehalten wurde. Es war alles sehr
kurzweilig, es war jetzt nicht irgendwie langweilig, es waren ja die Kinder jetzt auch mit dabei.
Die haben das auch sag ich mal alles- es war sehr verstéindlich gewesen, dass sowohl das Kind es
gut verstanden hat, und eben auch fiir den Erwachsene eben nicht zu langweilig war. Es ist von
der Methodik sehr gut gewesen und eben auch viele Sachen, gut die man eben vielleicht auch
schon gewusst hat, aber noch einmal bestdirkt wurde, ja genauso ist es. Und dann aber auch ein

paar neue Sachen waren auch mit dabei gewesen” [Quelle: GP11, Zeile 213-219].
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Als sehr gut wurde von den Eltern auch die Online-Schulung und die Hautuntersuchung
beschrieben. ,[..] Und ich fand ganz gut bei der Schulung, dass die Untersuchung von den
Kindern stattfand. Das wollte ich auch unbedingt, weil da ein Arzt, der sich wirklich mit
transplantierten Kindern auskennt, das Kind untersucht. Weil, ich habe leider auch sehr schlechte
Erfahrungen mit normalen Dermatologen. Die nehmen das entweder liberhaupt nicht ernst oder
wollen gar nichts mit solchen Patienten zu tun haben, weil die zu kompliziert sind” [Quelle: GP18,
Zeile 275-280]. Vereinzelt gab es auch kritische Anmerkungen der Eltern. Auf der einen Seite
wurde kritisiert, dass die Schulung fiir Jugendliche zu kindlich war, auf der anderen Seite gab es
die Meinung, dass die Schulung hatte kindlicher sein missen. Die Schulung sei dariiber hinaus
zu breit gefachert, so sei kein Wissen in den Alltag transferiert worden. Auch sei die Schulung
gualitativ schlecht gewesen und nichts fir Eltern mit einem hohen Bildungsstand. Ansonsten
wurde kritisiert, dass die TN der Kontrollgruppe nach einem Jahr keine Face-to-Face-Schulung
erhalten haben. Allerdings muss festgehalten werden, dass diese fiinf kritischen Gesichtspunkte
von flinf interviewten Eltern genannt wurden.

Daruber hinaus wurde berichtet, dass zwar kein neues Wissen erlangt wurde ,[...] fiir mich war
jetzt nicht so viel Neues dabei [...] aber es war mehr so eine generelle Bewusstmachung” [Quelle:
GPO5, Zeile 178-180], dass dieser Punkt allerdings nicht als negativ bewertet wurde, da gar nicht
mit dieser Erwartung in die Schulung gegangen wurde. Vielmehr spielte die Wiederholung dieses
wichtigen Themas eine grofRe Rolle. So wurde festgehalten, dass eine solche Schulung fir alle
Familien, die von einer Organtransplantation betroffen sind angeboten werden misste. Wichtig
sei aber auch, dass diese Schulung zusammen mit anderen Angeboten organisiert wird. ,[...] also
ich finde es wichtig sowas zu machen, auf jeden Fall, aber vielleicht auch in Verbindung mit dann
so irgendwelche Angebote, wo dann sowieso die Mitglieder, egal ob das jetzt ORT, da weif ich
ja auch, dass die so Veranstaltungen machen, wo auch die Familie dann da ist. Ob man da so
irgendwas mit einflechtet, weil extra halt irgendwo hinfahren wegen sowas, das machen halt
wahrscheinlich die wenigsten, weil man halt einfach wirklich viel um die Ohren hat” [Quelle:
GPO03, Zeile 227-232].

Des Weiteren waren Inhalte der Schulung, die auch in den Alltag Gbernommen wurden
hauptsachlich die Beachtung eines ausreichenden Sonnenschutzes, also u.a. die Verwendung
von Sonnencreme mit einem geeigneten LSF, das nachcremen von Sonnencreme, aber auch der
textile Sonnenschutz und vereinzelt auch die Integration des UV-Indexes in den Alltag. Die
regelmaRige Kontrolle der Haut auf Hautverdanderungen — auch mit Hilfe der ABCDE-Regel — und

die Hautpflege standen nach der Schulung ebenfalls mehr im Fokus der Familie.

175



14. Datenbasis und Ergebnisse

Wiinsche bzw. Forderungen

Die Winsche der interviewten Eltern bezlglich der Aufklarung sind eindeutig dahingehend zu
formulieren, dass insgesamt mehr Informationen zum Thema Sonnenschutz und Hautschutz
nach einer Transplantation von Seiten der Kliniken erbracht werden sollte. Hierbei ist wichtig,
dass die Eltern nicht die ,Hol-Schuld“ haben, sondern die Kliniken und Zentren eine ,Bring-
Schuld” einhalten miissten und zwar gleich zu Beginn des Transplantationsprozesses. Auch eine
regelmaRige Hautuntersuchung sollte den Kindern und Jugendlichen von Seiten der Kliniken

angeboten werden.

Insgesamt zeigten die interviewten Eltern, neben der hohen Selbstwirksamkeit auch eine hohe
Gesundheitskompetenz, was sich zum einen durch ein gutes bis sehr gutes allgemeines
Grundwissen bezogen auf UV-Strahlung und zum anderen an dieser Stelle durch ihre
Fertigkeiten u.a. im Gesundheitssystem angemessen kommunizieren zu kdnnen zeigte.
Sicherlich besteht an dieser Stelle auch ein deutlicher Zusammenhang mit dem hohen

Bildungsstand der teilnehmenden Eltern.

Die Ergebnisse sind in der folgenden Tabelle 32 zusammenfassend dargestellt.
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Tab. 32: Wahrnehmung und Beurteilung der bereitgestellten Informationen zum Thema Sonnenschutz und Hautkrebs nach einer Organtransplantation

IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO

Kliniken/Arzte/andere

Kliniken/Arzte Andere Quellen

Bewertung/Kritik

HIPPOIlino-Schulung

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

GP1 beschreibt, dass
(ambulante)
Hautarztin Hinweise
gibt und sich
regelmalRig die Haut
anschaut (eigene
Diagnose Vorstufe
Hautkrebs)

Ob Arzte nach der
OTx Hinweise zum
Sonnenschutz und
Erkrankungsrisiko
gegeben haben kann
1086 nicht mehr
sagen.

Beschreibungen von
GP2 zeigen, dass sie
selber viel nachfragt
bei den Arzten

GP1 nennt den
eigenen Beruf
(Journalismus) als
Quelle und auch die
Presse, wie
Fernsehen und
Zeitung.

GP2 recherchiert im
Internet

Keine Bewertung, da
keine konkrete
Erinnerung
mehrvorhanden ist

GP2 beschreibt, dass
es mitunter schwer
ist seridse
Internetseiten zu
finden. Es ist zudem
miithsam sich von
allen den Backpack-
zettel durchzulesen
GP2 flhlt sich seitens
der Arzte nicht gut
aufgeklart.

Allgemein Transfer
Informationen Tochter hat alleine
kamen vom an der Schulung
Elternverein teilgenommen
GP2 wurde von Interview direkt im
der behandeln- Anschluss der
den Arztin auf die  Schulung
Schulung
aufmerksam
gemacht

GP1 findet das
Angebot einer solchen
Schulung aus dem
Grund gut, dass das
Kind diese
Informationen auch
von
,AuBenstehenden”
erhalt, so dass sie evtl.
besser angenommen
werden.

GP2 hat von der
Schulung nicht viel
neues Wissen
erwartet, mochte aber,
dass das Kind solche
Informationen auch
von
,AulRenstehenden”
Personen, Personen
vom Fach erhilt, damit
es evtl. leichter fallt
sich daran zu halten.

GP1 beschreibt den
Druck der auf den
Familien von Kindern
mit OTx lastet. Die
Familie wird so vielen
verschiedenen
Gefahren konfrontiert,
dass man aufpassen
muss, dass die Familie
nicht den Spal am
Leben verlieren. Es ist
klar, dass das Risiko
fiir OTx in vielen
Situationen hoher ist,
aber es muss auch der
Mensch und die
Familie dahinter
gesehen werden.
Keine Anmerkungen
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Kliniken/Arzte/andere

Kliniken/Arzte Andere Quellen

GP3 ist der Meinung,
dass die Arzte nach
der OTx keine
Hinweise gegeben
haben.

GP5 beschreibt, dass
von den Arzten nach
der OTx keinerlei
Informationen
gegeben wiirde. Es
wird beschreiben,
dass es in einem
solchen Moment
auch ein nach-
rangiges Thema ist.

GP3 nennt als
Quelle die Kur am
Ederhof

GPS5 beschreibt,
dass die Infor-
mationen, dass das
Risiko einer Haut-
krebserkrankung
far Immun-
supprimierte aus
der Zeitung stammt
und dass es dazu
keine Hinweise der
Arzte gab

IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO

Bewertung/Kritik
- siehe HIPPOlino

GP5 beschreibt, dass
die Arzte viel starker
auf die Gefahr
hinweisen missten

Allgemein
GP3 wurde durch
den Elternverein,

der eine Schulung

in der Klinik
gemeinsam mit
HIPPOlino

organisiert auf die

Schulung
aufmerksam

GP5 wurde in der
Klinik auf die
Schulung
aufmerksam
gemacht

HIPPOlino-Schulung
Transfer

- Mehr eincremen
und mehr
aufpassen

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

GP3 beschreibt, dass
die Schulung sinnvoll
ist, um noch einmal
das Bewusstsein zu
starken. Und es ist
sinnvoll fir die Kinder,
dass sie die
Informationen von
Externen bekommen,
weil es dann besser
angenommen werden
kann. Schulung sollte
zusammen mit
anderen Angeboten
gestaltet werden,
damit die Eltern nicht
extra fahren missen
(das machen die
wenigsten)

GP5 beschreibt, dass
zwar nichts Neues
dazu gelernt wurde,
aber die Schulung eine
Wiederholung und ein
Bewusstmachen war

GP3 wiinscht sich eine
jahrliche
Hautschutzschulung.

Keine Anmerkungen



IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO
Kliniken/Arzte/andere

HIPPOlino-Schulung

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

6.1

Bewertung/Kritik Allgemein Transfer
GP6 beschreibt, dass  GP6 nennt GP6 beschreibt die GP6 wurde von - Durch das GP6 hat keine Keine Anmerkungen
die Arzte nach der Zeitungen/- Aufklarung durch die | ihrem Hautarzt zunehmende kritischen
OTx nicht Gber die Zeitschriften und Arzte als gut und auf die Schulung Alter des Kindes ~ Anmerkungen zu
Risiken und den Horensagen als ausreichend. aufmerksam wird der Einfluss  Schulung
notigen Sonnen- Quelle gemacht schwieriger
schutz aufgeklart
haben, das sei erst
liber den ambulanten
Hautarzt geschehen
GP7 beschreibt, dass  GP7 nennt GP7 sagt aus, dass GP7 wurde durch  Interview direkt im GP7 beschreibt, dass Keine Anmerkungen
die Familie von Zeitungen als die Familie nicht den Elternverein Anschluss der sie nichts Neues
Hautarzt eine Quelle gewusst hat, wie angesprochen, Schulung gelernt haben, sie fand
Broschiire erhalten hoch die Gefdhrdung | die auch haben die Hautuntersuchung
hat zum Thema von Hautkrebs bei Flyer verteilt gut und dass das Kind
Sonnenschutz und OTx Patienten ist. haben die Information einmal
Hautkrebs, aber nicht Durch ein Plakat in von einen ,AuRen-
personlich der Hautklinik zum stehenden” be-
besprochen ersten Mal erfahren kommen hat, so dass
es evtl. besser
angenommen werden
kann.
GP8 beschreibt, dass  GP8 nennt den GP8 hatte sich eine GP8 wurden bei Interview direkt im GP8 fand die Schulung, | GP8 beschreibt, dass
sie Uber das Haut- eigenen Beruf bessere Aufklarung der Jahres- Anschluss der so etwas sollte allen durch das fehlende
krebsrisiko und (Biologie) und das tiber Empfindlichkeit | kontrolle in der Schulung Familien am Anfang Wissen (dass Haut
Infektanfalligkeit Fachinteresse als der Haut gewliinscht Klinik auf die GP8 mochte Inhalte  angeboten werden. durch OTx empfind-
aufgeklart wurden Quelle. Etwas was Schulung der Schulung mit in licher ist), wurde auch
man wissen aufmerksam den Alltag nicht so stark auf
mochte, wird gemacht integrieren Hautschutz geachtet.
gegoogelt Wenn Wissen zu
Beginn bereits
vorhanden gewesen




IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO

Kliniken/Arzte/andere

HIPPOlino-Schulung

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

08T

Bewertung/Kritik Allgemein Transfer

ware, hatte mehr
drauf geachtet werden
kénnen.

GP9 beschreibt, dass  Keine Information GP9 sind bei einer Interview direkt im  GP9 fand die Schulung | Keine Anmerkungen

eine gute Aufklarung Kontrollunter- Anschluss der fiir Jugendliche zu

von seitens der Arzte suchung in der Schulung kindlich. Aber die

nach der OTx Ambulanz drauf Jugendlichen seien

stattgefunden hat. aufmerksam gerade in einem Alter,

Da von Geburt an gemacht worden wo vieles sehr

feststand, dass eine schwierig ist.

OTx erfolgen wird,

hat GP9 sich im

Vorfeld bereits viel

mit dem Thema

auseinandergesetzt.

GP10 informiert GP10 empfand die GP10 hatte - GP10 fand die GP10 wiinscht sich

sich im Internet.

Aufklarung durch die
Arzte gut.

bereits von einer
Bekannten von
der Schulung
gehort, ist aber
selber auch
angeschrieben
worden

Schulung qualitativ
schlecht. Sie hat sich
im Vorfeld falsch
informiert gefiihlt, es
war fiir sie keine
Schulung, sondern eine
Studie. Sie mochte
gerne eine Schulung
far Eltern mit einem
hohen Bildungsstand.
GP10 war sehr
verargert darliber, dass
sie erst in der
Kontrollgruppe waren
und somit zu Beginn

eine App, wo alle
wichtige Infor-
mationen zum Wetter
genannt werden und
die dazugehorige
Empfehlung.



IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO
Kliniken/Arzte/andere

HIPPOlino-Schulung
Transfer

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

Kliniken/Arzte Andere Quellen

Bewertung/Kritik Allgemein

18T

GP11 beschreibt die
Aufklarung als einen
kurzen Hinweis.

GP12 beschreibt eine
gute Aufklarung
seitens der Arzte
nach der OTx.

GP11 nennt Medien
als Quelle der
Information und
auch den Umgang
in der eigenen
Kindheit
(,Sozialisation”, in
der Familie wurde
groBen Wert auf
Sonnenschutz
gelegt); hat sich
gezielt zum Thema
OTx informiert.
GP12 nennt die
HIPPOlino Schulung
als Quelle

GP11 beschreibt,
dass die Familie von
den Arzten nur sehr
kurz angesprochen
wurde, dass sie
einfach nur auf die
Sonne aufpassen
sollen

GP12 beschreibt,
dass sie sich immer
informiert gefhlt
hat von Seiten der
Arzte

GP11wurde durch
behandelnde
Arzte bei einer
Kontrolluntersuch
ung auf die
Schulung
aufmerksam
gemacht

GP12 sind bei der
Jahreskontrolle
auf die Schulung
aufmerksam
gemacht worden

- ABCDE Regel

- Nutzen des UV-
Index

- Sonnenschutz
auf den UV-Index
abstimmen

keine Sonnenschutz-
schulung erhalten hat.
Es wird beschrieben,
dass sie es erst vor Ort
erfahren hat, in
welcher Gruppe das
Kind ist.

GP11 fand die
Schulung sehr gut, die
Methodik wird
ebenfalls als sehr gut
beschrieben, dass die
Schulung sowohl fiir
Kinder als auch fur
Eltern nicht langweilig
war. Vieles war zwar
schon bekannt, aber
das Wissen wird
dadurch verstarkt.

GP12 fand die
Schulung gut,
allerdings hatte die
Schulung noch
kindgerechter sein
konnen, ihr Kind (11)
war sehr gelangweilt.
Online-Schulung fand
es dann aber wieder
gut.

GP11 wunscht sich,
dass die Aufklarung in
den Transplantations-
zentren eine grofRere
Rolle spielen wiirde

GP12wiinscht sich eine
Wetter-App mit den
Empfehlungen, was zu
beachtet ist.

GP12 hat den
Eindruck, dass die
Dermatologen sich
nicht zwangslaufig mit
der Hautkrebsgefahr
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Kliniken/Arzte/andere

Kliniken/Arzte Andere Quellen

GP13 beschreibt,
dass Sonnenschutz
ein Thema am Rand
war

GP14 ist gleich nach
der OTx von den
Arzten Uber alle
Risiken aufgeklart
worden, es gab eine
extra Schulung im
Krankenhaus.

GP15 wurde in einem
Transplantationsgesp
rach darauf hinge-
wiesen.

GP13 nennt Medien
und Schulung als
Quelle.

GP14 beschreibt,
dass sie sich viel im
Internet informiert
haben, um die
Information von
den Arzten zu
verstehen

Keine Information

IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO

Bewertung/Kritik

GP13 beschreibt,
dass die Familie nicht
explizit durch die
Arzte/Klinken
aufgeklart wurde,
nur ein Hinweis, dass
sie mit der Sonne
aufpassen missen.

GP14 beschreibt,
dass die Arzte immer
wieder auf
ausreichenden
Sonnenschutz
hingewiesen haben.

GP15 beschreibt,
dass die Familie sich
von Thema zu Thema
hangelt, die seit der

Allgemein

GP13 hat in der
Ambulanz einen
Flyer erhalten

Keine
Informationen

Keine
Informationen

HIPPOlino-Schulung
Transfer

- Wissen zu
Sonnencreme, es
miissen nicht die
teuren sein

Interview direkt im
Anschluss der
Schulung

- Mehr Creme
benutzen
(Pflegecreme)

- Die unterschied-
lichen Texturen
der Cremes

Interview direkt im
Anschluss der
Schulung

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

GP13 beschreibt, dass
eine Schulung explizit
fir Jugendliche besser
gewesen ware

GP14 fand es sehr gut,
auch dass die Schulung
gemeinsam mit den
Kindern war, weil sie
sind die Haupt-
personen

GP15 findet es wichtig,
dass das Thema
erortert wird

bei OTx Patienten
auskennen.

GP13 wiinscht eine
Schulung nur fir
Jugendliche, hier
nimmt doch der
Einfluss der Eltern
immer weiter ab. Auch
ware es sinnvoll, wenn
bei einer solchen
Schulung Freunde mit
teilnehmen kénnten.
GP13 wiinscht sich
eine Hautunter-
suchung bei der
Jahreskontrolle als
Auflage wie andere
Untersuchungen auch.
Keine Anmerkungen

Keine Anmerkungen



IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO
Kliniken/Arzte/andere

HIPPOlino-Schulung

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

€81

Bewertung/Kritik Allgemein Transfer

OTx wichtig sind.

GP15 beschreibt,

dass Informationen

nur ausreichend

gegeben werden,

wenn man selber

nachfragt.
GP16 beschreibt, GP16 nennt Herrn GP16 fihlt sich mit GP16 wurde in - Dass GP16 fand die Keine Anmerkungen
dass von Seiten der Sachse als Quelle. der allgemeinen der Klinik auf die Sonnencreme Schulung okay, hat
Arzte keine spezielle Aufklarung Schulung mit LSF 50+ nicht  aber fiir sich nichts
Information zum ausreichend aufmerksam viel bringt, wenn  Neues dazu gelernt. Es
Thema gegeben hat, informiert, wurde gemacht nicht alles ver- war zu breit gefachert
dass aber ein Hinweis aber nicht speziell wendet wird, und hat sie nicht
gegeben wurde. von Arzten/Klinik niedriger Schutz ~ betroffen. Nimmt auch

vertieft aufgeklart reicht, wenn nichts mit in den Alltag

richtig einge-
cremt wird

GP17 kann sich nicht  GP17 nennt Medien GP17 beschreibt, Keine Interview direkt im GP17 fand es gut, dass | Keine Anmerkungen
erinnern, dass die als Quelle und eine  dass die Familie nach | Informationen Anschluss der die Kinder teilnehmen
Familie von den erste Schulung am der OTx Uberhaupt Schulung kénnten und es fand
Arzten Uber die Ederhof. nicht aufgeklart fiir die Kinder auch
Risiken und Sonnen- wurde, auch wurde sehr gut. Es ist wichtig,
schutz nach der OTx kein Hinweis dass die Kinder die
aufgeklart wurde. gegeben, dass Informationen von

jahrliche ,AuBenstehenden”

Hautuntersuchungen bekommen, dann

wichtig sind, das werden sie ganz

Thema Haut wurde anders aufgenommen.

bislang gar nicht Die Online-Schulung

angesprochen. wurde als sehr gut

beschrieben, es wird



IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO
Kliniken/Arzte/andere

Kliniken/Arzte Andere Quellen

HIPPOlino-Schulung
Transfer

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

Bewertung/Kritik Allgemein

8T

GP18 wurde gleich
nach der OTx liber
die Risiken und tber
das notige
Sonnenschutzverhalt
en von Seiten der
Klinik aufgeklart.

GP19 beschreibt,
dass die Arzte sowohl
nach der OTx als
auch der ambulante
Hautarzt immer
wieder auf
Sonnenschutz
hinweist.

GP18 nennt
wissenschaftliche
Literatur als Quelle.

GP19 nennt Medien
und Horensagen als
Quelle und die
HIPPOlino
Schulung.

GP17 beschreibt,
dass die Betreuung
und Zeit fur die
Kinder eher schlecht
ist.

GP18 beschreibt,
dass sie zu Beginn
Gber viele
verschiedene
Themen informiert
wurden, mussten
dann fir sich
abwagen, was ist
wichtig, was weniger
wichtig. 1017 findet
es wichtig, wichtige
Themen nach der
Akutphase erneut zu
thematisieren.

e

GP18 wurde in
der Klinik auf die
Schulung
aufmerksam
gemacht

Elternteil ist im
Vorstand des
Elternvereins, mit
dem zusammen
eine Schulung
organisiert wurde

GP18 beschreibt,
dass Kind Schulung
fir Gberflissig hielt,
daher kann Mutter
nicht sagen, ob
Inhalte
Gbernommen
werden

- Sonnenschutz
nicht nur im
Sommer,
sondern bereits
im Frihling,

- Vielleicht wollen
sie Sonnenschutz
auch ganzjahrig
durchfiihren

auch als gut
beschrieben, dass
diese Form der
Kommunikation
genutzt wird, weil es
einfacher fir die
Familien ist.

GP18 fand die
Schulung gut, es ist
wichtig, dass die
Kinder teilnehmen, um
es auch von anderen
als den Eltern zu
horen. Die
Hautuntersuchung war
sehr gut.

GP19 schatzt den
Nutzen einer solchen
Schulung sehr hoch
ein, Sonnenschutz
muss fiir die Kinder zur
Normalitdt werden,
darum ist eine
Wiederholung solcher
Themen sehr sinnvoll

Keine Anmerkungen

GP19 wunscht sich,
dass die Kinder und
Jugendlichen o6fters
mit dem Thema
Sonnenschutz
konfrontiert werden,
weil in dem Alter
sowas sehr schnell
untergeht.



IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO

Kliniken/Arzte/andere

HIPPOlino-Schulung

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

S8T

Bewertung/Kritik Allgemein Transfer

GP20 beschreibt, GP20 nennt GP20 fuhlt sich durch | GP20 beschreibt, Interview direkt im Keine Information Facharzte
dass ihnen in der Zeitschriften und die Arzte nicht gut dass sie durch Anschluss der interessieren sich nur
Klinik bereits vor der  Internet als Quelle informiert. Es gab Freund auf die Schulung fr ihr Fachgebiet.
Transplantation zwar die Information | Schulung Winschenswert ware
mitgeteilt wurde, Uber Hautkrebsrisiko | aufmerksam niemand, der sich mit
dass sie einen hohen und Sonnenschutz, gemacht wurden Haut auskennt und zu
Sonnenschutz aber wird nicht als Beginn ein Gesprach
verwenden missen ausreichend fuhrt, nicht nur ein

empfunden Hinweis zum Hautarzt

zu gehen.

GP21 beschreibt, GP21 nennt GP21 beschreibt, GP21 wurde Interview direkt im GP21 kann den Nutzen | Es sollte eine
dass sie durch den Fernsehberichte dass sie sich nicht gut | durch die Klinik Anschluss der schwer einschatzen Ansprechstelle fur
Kinderarzt aufgeklart  und Zeitung als informiert fiihlen. auf die Schulung Schulung Haut in der Klinik
wurden weitere Quellen Von Seiten der Arzte | aufmerksam geben

kommen keine gemacht

Informationen, nur

bei gezielten Nach-

fragen
GP22 beschreibt die GP22 nennt & GP22 beschreibt, - Die Pflege der GP22 sagt, dass es Keine Anmerkungen
Aufklarung als sehr Zeitschriften beim dass sie Haut schon viele
knapp, es hieR nur, Arzt und die angeschrieben - RegelmiRige Wiederholungen
Sonne meiden. Erkrankung des worden sind, Kontrolle der waren, aber auch ein

Kindes als Quelle. weild aber nicht Haut bisschen Neues
mehr von wem

GP23 wurde durch GP23 nennt GP23 wiinscht sich GP23 wurde in - Lieber GP23 sieht einen GP23 wiinscht sich
die Arzte nach der Zeitschriften und noch mehr einer ambulanten Sonnencreme mit  Nutzen in der Schulung | mehr Aufklarung zum
OTx lber viele Flyer als Quelle. Aufklarung durch die | Untersuchung auf LSF 30 statt 50 z.B. darin, dass sie nun | Thema Sonnenschutz

relevante Themen

aufgeklart, Familie

kann aber jederzeit
Fragen stellen.

Auch speziell eine
Zeitschrift fur
Kinder nach einer
Transplantation.

Arzte/Klinken.

die Schulung
aufmerksam
gemacht

und dann mehr
und regelmaRig
eincremen

weil wo Uberall
Hautkrebs entstehen
kann (z.B.
Mundschleimhaut).

— die wichtigsten
Regeln.



IV: AUFKLARUNG SONNENSCHUTZRISIKO und ERKRANKUNGSRISIKO

Kliniken/Arzte/andere

HIPPOlino-Schulung

Wiinsche Aufklarung
Bewertung/Kritik

98T

Bewertung/Kritik Allgemein Transfer
- Ureaals
Hautpflege
GP24 beschreibt, Keine Information GP24 beschreibt, GP24 wurde Keine Information GP24 kritisiert, dass fir | Gp24 beschreibt, dass
dass es nach der OTx dass die Aufklarung durch den die Kontrollgruppe das Thema Sonnen-
zwar eine Aufklarung nicht sehr ausfihrlich | Elternverein keine intensive schutz durch die Arzte
seitens der Arzte war. angesprochen Schulung nur kurz angesprochen

gegeben hat, diese
jedoch nur sehr
knapp war und als
nicht ausreichend
empfunden wurde.

stattgefunden hat

wurde, es wird eine
bessere Aufklarung
seitens der Arzte
gewlinscht, auch sollte
es fur alles OTX
Patienten eine
Sonnenschutzschulung
geben.

GP25 beschreibt, GP25 nennt GP25 fuhlt sich gut GP25 weil nicht - Sonnencreme GP25 fand gut, dass die | Keine Anmerkungen
dass das Transplan- allgemein Medien informiert. mehr genau, von mit LSF 30, aber Kinder

tationszentrum (Zeitschriften wie wem sie die wiederholt mitteilgenommen

(Stationsleitung) Apotheken- Informationen eincremen haben und Dinge

nach der OTx gut umschau) als Uber die Schulung ausprobieren konnten.

Uber Sonnenschutz Quelle. erhalten hat

und Risiken

informiert hat.

GP26 beschreibt, GP26 nennt GP26 beschreibt, GP26 wurde in - RegelmaRige GP26 hat sich noch Keine Anmerkungen
dass von Seiten der allgemein Medien dass die Aufklarung der Klinik auf die Hautarztbesuche einmal bewusst mit

Klinik aufgeklart (Zeitungen etc.) als  Seitens der Arzte Schulung und dem Thema ausein-

wurde nach der OTx,  Quelle und den verstarkt werden aufmerksam Untersuchungen  andergesetzt. Es wurde

dieses aber ruhig Beipackzettel der konnte. gemacht als gut beschrieben,

verstarkt werden
kénne

Medikamente.

dass auch Themen wie
Warzen angesprochen
worden sind




14. Datenbasis und Ergebnisse

14.4.5 Allgemeine Bediirfnisse von Familien mit Kindern nach einer Organtransplantation

Die zuvor aufgefiihrte mangelnde Aufklarung bzw. Information Gber die Gefahren nach einer
Organtransplantation seitens der Arztinnen und Arzte spiegelt sich ebenfalls in den
beschriebenen Bedirfnissen der interviewten Eltern wider. In erster Linie bendtigen die Eltern
sehr viel mehr Informationen, was wichtig ist nach einer Transplantation. Die erhaltenen
Informationen werden als viel zu oberflachlich empfunden. ,Ich glaube eher, dass ich fand, dass
man von den Arzten, den betreuenden Transplantations-Arzten da noch viel stérker drauf hinge-
wiesen- also ich wurde da nie draufhingewiesen, ich hab’das in der Zeitung gelesen irgendwann,
dass die immunsupprimierten Leute aufpassen miissen wegen Hautkrebs, also das wurde mir nie
gesagt und ich glaube da mangelt es so ein bisschen. Also, dass da noch einmal drauf hinge-
wiesen miisste” [Quelle: GPGPO05, Zeile 181-186]. Es wurde beschrieben, dass bei vielen
wichtigen Dingen selber nachgefragt werden miusste. Dariiber hinaus ware es fiir die Eltern
wichtig, dass die einzelnen Fachrichtungen mehr zusammenarbeiten, die Informationen mehr

gebindelt werden.

Ein weiterer groRer Bedarf besteht hinsichtlich der Nachsorge der Kinder und Jugendlichen.
Hier wiinschen sich die interviewten Eltern groRere Sorgfalt und Unterstitzung. So wird zum
Beispiel bemangelt, dass gerade in der Nachsorge oft viele Arztwechsel stattfinden. Auch der
Umgang mit den Kindern sollte sensibler sein. Gerade nach dem Zeitpunkt der Transplantation
winschten sich viele Eltern eine psychologische Betreuung fir sich selber aber auch fiir die
Kinder. ,Also ich finde es wdre schéner, wenn die Familien mehr psychologische Betreuung
bekommen wiirden, weil das ist, finde ich, ganz oft geht alles drunter. Also medizinisch kriegt
man eigentlich eine sehr gute Versorgung fiir die Kinder, aber so psychologische Unterstiitzung,
das ist echt schwierig. I: Obwohl sie ja in so einer speziellen Situation sehr oft gebraucht werden
kénnte. B: Ja, also wir haben jetzt auf der Station eine Psychologin, aber das haben wir als Verein
eingestellt, weil die Klinik ist der Meinung, dass es nicht notwendig ist. Und ich finde das ist
gerade etwas, egal ob man gerade so an der Schwelle steht, wo die heifSe Phase ist, wo man
plétzlich vor dem Problem steht, oder ob man sich schon ldnger damit auseinandersetzt, es ist
immer dasselbe, wenn man zumindest ab und zu jemanden hat mit dem man reden kann, der
einen ein bisschen psychologisch unterstiitzen kann“ [Quelle: GP18, Zeile 382-394]. Viele Eltern
fiihlen sich nicht gut aufgehoben oder allein gelassen. Auch von Seiten der Krankenkasse wird

mehr Unterstiitzung gefordert.

Als einen weiteren Bedarf sehen die interviewten Eltern die Aufnahme der Hautuntersuchung

in die Regelversorgung von Kindern und Jugendlichen nach einer Transplantation. ,B: [...] Also
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denen ist das eigentlich relativ egal, ob die Kinder Immunsuppressiva schlucken bis zum bitteren
Erbrechen und eventuell einen Hautkrebs kriegen kénnen. Das ist denen egal. Die sind vélligst
entnervt, wenn die einen Hautcheck abmachen miissen, weil das Kind ist ja noch keine zwélf, das
ist ja eigentlich gar nicht notwendig und man muss dann halt wirklich einfach auch durchgreifen
und sagen, hier und jetzt wird es gemacht und es ist notwendig. Also da miissen sie durch”
[Quelle: GP04, Zeile 114-120]. Bereits bei den Winschen hinsichtlich der Aufklarung wurde
gefordert, eine Hautuntersuchung seitens der Kliniken anzubieten, so wird auch bei den
Bedirfnissen der Verdacht ausgesprochen, dass die dermatologische Nachsorge von organ-
transplantierten Kindern und Jugendlichen von niedergelassenen Dermatologen nicht sorgfaltig
genug durchgefihrt wird, weil eventuell Hintergrundwissen nicht ausreichend vorhanden ist.
»Wie gesagt ich war bei uns in ORT schon einmal bei einer Hautérztin, ich hab“ die damals auch
gefragt und die hielt das fiir nicht notwendig. Wo ich gedacht hab, also entweder hatte die Frau
iiberhaupt nicht die Uberweisung gelesen, worum es iiberhaupt ging bei unserem Kind und
eigentlich- also es war nicht gut. [...] da wiinschte ich mir dann von dem Nachsorgezentrum
schon, dass die auch sagen, Mensch Haut, das machen wir mit, wenn wir das haben” [Quelle:
GP22, Zeile 287-290; 295-297].

Insgesamt sollte es mehr Schulungen und Angebote (auch zum Thema Hautschutz) fir die
Familien geben. Ein weiterer Wunsch der interviewten Eltern ist eine hohere Organspende-

Bereitschaft in Deutschland.

Die Ergebnisse sind in der folgenden Tabelle 33 zusammenfassend dargestellt.
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Tab. 33: Allgemeine Bediirfnisse von Familien mit Kindern nach einer Organtransplantation

V: BEDURFNISSE

- GP1 winscht sich, dass eine jahrliche Hautuntersuchung in die Regelversorgung von OTx Patienten aufgenommen wird.

- GP1 wiinscht sich, dass die Arzte auch den Menschen bzw. das Kind sehen und nicht nur ihre eigene Fachrichtung. Arzte sollten sensibler mit den Kindern und
Eltern umgehen (z.B. ist nicht jede kleinste Abweichung eines Laborwertes gleich etwas Schlimmes, sondern schiirt nur Angst).

- GP1 findet, dass durch die Arzte auch viel Lebensqualitit der Kinder verloren geht.

- GP2 wiinscht sich, dass die Rezeptur von Cremes nicht stéandig geandert wird.

- GP2 empfindet den Informationsfluss der Arzte/Kliniken als sehr oberflachlich, auch wird bedauert, dass die Fachirzte sich zu wenig austauschen und nur ihr

eigenes Feld sehen. Das Wissen sollte mehr gebiindelt werden

- GP2winscht sich eine Art Broschure (einen , A-Z-Zettel”) mit allen wichtigen Informationen gerne auch nach Organ (z.B. welche AB dirfen nicht genommen

werden, welche Lebensmittel sollten gemieden werden etc.)

- GP2 empfindet die Zusammenarbeit zwischen den Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen als sehr schwierig.

- GP5 wiinscht sich mehr Unterstiitzung bei der Nachsorge, bedauert, dass Eltern vieles selber organisieren missen.

- GP5 wiinscht sich das die Spendenbereitschaft in Deutschland ansteigt.

- GP6 hatte sich gewiinscht bereits im Vorfeld der Transplantation ausreichend durch die Arzte/Kliniken informiert zu werden. Sie mussten sich viele

Informationen selber beschaffen.

P7 - GP7 beschreibt, dass die Cremes und Sonnencremes sehr teuer sind und nicht von den Krankenkassen tibernommen werden.

GP10 winscht sich eine psychologische Betreuung, Gber einen Elternverein hinaus. (Angst und Sorge um das Kind spielen eine groRRe Rolle)

GP10 wiinscht sich mehr wissenschaftliche Aufklarung zu dem Thema Transplantation.

GP1

(9]

- GP11 winscht sich mehr Angebote fir OTx Kinder, wo Kinder und Jugendliche sich austauschen kénnen.

GP13 wiinscht sich, dass die Hautuntersuchung bei der Jahreskontrolle mit durchgefiihrt wird.

- GP13 winscht sich, dass UV-Kleidung generell glinstiger wére.

- GP14 wiinscht sich einen besseren Kontakt zu den Familien mit OTx seitens der Transplantationszentren. Hier sollten die Fragen/Informationen der Eltern
GP14 geblindelt werden.

- GP14 winscht sich mehr Austausch zwischen Familien und Kindern.

- GP15 winscht sich eine viel groRere Unterstiitzung auch seitens der Krankenkassen in Deutschland.

- Auch wiinscht sich GP15, dass Themen wie Hautschutz viel intensiver geschult werden.

GP17 bemingelt einen stindigen Arztewechsel bei der Nachsorge und das unterschiedliche Engagement der Arzte.
- Fuhlen sich nicht gut aufgehoben, z.T. vergessen.

GP18 wiinscht sich das Angebot einer psychologischen Betreuung fir die Kinder und auch fur die Familien.

GP13

GP17

GP18
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V: BEDURFNISSE

- GP20 winscht sich mehr Aufkldarung in der Gesellschaft zum Thema Organtransplantation, Krankheit und Behinderung.

- Es wird bedauert, dass durch die Schuld von zwei Arzten in Deutschland die Spendenbereitschaft zu stark gesunken ist.

- GP22 wiinscht sich, dass die Hautuntersuchung auch in den reguldren Vorsorgeuntersuchungen durchgefiihrt werden.

- GP23 wiinscht sich, dass die Krankenkasse mehr tibernehmen (Z.B. die Fahrtkosten zu den ambulanten Terminen).

- Siehe Aufklidrung, GP24 wiinscht sich eine bessere Aufklarung liber die Gefahren seitens der Arzte, Schulungen

- GP 26 wiinscht sich mehr Unterstiitzung in alltaglichen Fragestellungen in der Akutphase. Familie fiihlt sich mit Problemen allein gelassen
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IV Diskussion und Schlussfolgerungen

15. Diskussion

Im Vordergrund der hier vorliegenden Arbeit stand zum einen die Evaluation eines speziellen
Schulungsprogramms zur Hautkrebspravention von organtransplantierten Kindern und Jugend-
lichen. So wurde untersucht, ob eine persoénliche Schulung mit einem anschlieBenden
individuellen SMS-Versand von UV-Index abhangigen Sonnenschutzempfehlungen einen
starkeren Effekt auf einen beabsichtigten Wissenszuwachs und eine Verhaltensanderung bei
den teilnehmenden Kindern und Jugendlichen hat als eine reine Online-Schulung ohne SMS-
Versand. Hierbei handelt es sich um die erste Inventionsstudie in Deutschland, die das
Sonnenschutzverhalten von organtransplantierten Kindern und Jugendlichen in einem E- und M-
Health-Kontext untersucht hat. Zum anderen wurde dariber hinaus mittels qualitativer
Interviews das Verstdndnis hinsichtlich des Sonnenschutzwissens- und verhaltens von Familien
und im speziellen von Eltern mit Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation
untersucht. Hier spielte die Frage nach dem Einfluss auf das Wissen und das Verhalten durch die
Erkrankungen bzw. durch die stattgefundene Transplantation am Kind und die daraus

entstandenen Auswirkungen eine zentrale Rolle.

Dazu werden zunéchst in diesem Kapitel sowohl die Ergebnisse der Evaluation der HIPPOlino-
Interventionsstudie als auch die Ergebnisse der HIPPOlino-Interviewstudie mit den Eltern
zusammengefiihrt und im Kontext der aktuellen Literatur diskutiert. Wie bereits dargelegt, ist
der Forschungsstand bezlglich der Hautkrebspravention bei Kindern und Jugendlichen nach
einer Organtransplantation sehr gering. Aus diesem Grund werden die Ergebnisse der
vorliegenden Arbeit u.a. in Bezug auf Hautkrebspraventionsprogramme von Kindern und
Jugendlichen im Allgemeinen, aber auch in Bezug auf die Hautkrebspraventionsprogramme fir
organtransplantierte Erwachsene gesetzt, ebenso werden Studien im E- und M-Health Kontext
in Bezug auf Hautkrebspravention im Allgemeinen einbezogen. Den Abschluss des Kapitels bildet
die Reflexion des eigenen Forschungsprozesses sowie eine kritische Auseinandersetzung, die die

Starken und Schwachen der beiden Teilstudien naher betrachtet.

15.1 Zusammenfithrung und Diskussion der Ergebnisse

Sonnenschutzwissen

Die Ergebnisse zum Sonnenschutzwissen des Gesamt-Scores zeigen, dass die teilnehmenden

Kinder und Jugendlichen bzw. deren Eltern in beiden Interventionsgruppen (IG1 und 1G2) sechs
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Wochen bis zu 12 Monaten nach der Intervention, also sowohl kurz- als auch mittelfristig ein
hoheres Wissen aufweisen im Vergleich zu den TN der Kontrollgruppe (KG). Allerdings fallt dieser
Wissenszuwachs bei den TN der personlichen Schulung (1G1) deutlich und signifikant hoher aus
als bei den TN der Online-Schulung (1G2). Durch die Auswertung der einzelnen Schlisselfragen
kann zudem verdeutlicht werden, dass die TN der personlichen Schulung (IG1) das neu
erworbene Wissen mittelfristig (bis zu 12 Monaten nach Intervention) langer aufrechterhalten
koénnen als die TN der Online-Schulung (1G2). Dariiber hinaus bezieht sich der mittelfristige
Wissenszuwachs innerhalb der IG2 lediglich auf die Frage nach der Bedeutung der Akronyme bei

der ABCDE-Regel.

Hinsichtlich der Fragestellung der HIPPOIlino-Interventionsstudie zeigen jingere Arbeiten, dass
zunachst generell mittels SchulungsmaBnahmen kurze- bzw. mittelfristige Erhéhungen des
Sonnenschutzwissens bei Kindern und Jugendlichen erzielt werden kénnen (Kouzes et al. 2017,
STANGANELLI et al. 2016, MILLER et al. 2015, FERNANDEZ-MORANO et al. 2015). So weisen zum
Beispiel MILLER et al. (2015) in ihrem Pilot-Interventionsprojekt ,,SunSmart” zum Sonnenschutz
flr hispanische Jugendliche an U.S.-Schulen einen signifikanten Wissenszuwachs in der
gesamten Stichprobe nach. Das Programm beinhaltete kurze Vortrdge und verschiedene
Aktivitaten, die u.a. darauf abzielten, die Selbstwirksamkeit der Kinder zu erhéhen und Barrieren
hinsichtlich des Sonnenschutzverhaltens zu liberwinden. Auch SMS-basierte Interventionen
Gben einen Einfluss auf das Sonnenschutzwissen aus. So kdnnen HINGLE et al. (2014) in ihrer
Studie bei immunkompetenten Jugendlichen mit Hilfe von Mobiltechnologien zeigen, dass das
Wissen nach der Teilnahme an einem Schulungsprogramm mit anschlieBendem mehrwdéchigem
Empfang von Sonnenschutz-SMS ansteigt. ROBINSON et al. (2014) zeigen in ihrer Studie an 101
nierentransplantierten Erwachsenen ebenfalls, dass eine Intervention in Kombination mit
elektronischen Erinnerungen (E-Mail oder SMS) nach sechs Wochen zu einer Erhéhung des
Wissens beziiglich Hautkrebspravention und Sonnenschutz fiihrt. Ahnlich den Ergebnissen der
vorliegenden Studie gibt es auch hier zu Beginn keine signifikanten Unterschiede zwischen den
Vergleichsgruppen. Weitere Studienkonzepte, die kombinierte M- und E-Health-Komponenten
u.a. in Form von Videosequenzen zur Hautkrebsprdvention nutzen, weisen ebenfalls auf
signifikante Einflisse auf das Sonnenschutzwissen der TN hin (u.a. PATEL et al. 2017, COUGHLIN et
al. 2017, SORENSEN et al. 2018). Die Arbeit von COUGHLIN et al. (2017) zeigt, dass organtrans-
plantiere Kinder und Jugendliche im Alter von 10 bis 17 Jahren mittelfristig bis zu sechs Monaten
durch eine multimodulare Schulung mit sowohl miindlichen als auch schriftlichen Materialen
und Videosequenzen ihr Sonnenschutzwissen signifikant erhéhen. PATEL et al. (2017) zeigen

dariber hinaus, dass auch mittels eines alleinigen 5-minitigen padagogisch ausgearbeiteten
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Informationsvideos, das innerhalb von zwei Monaten nach einer erstmaligen Transplantation
zur Verfligung gestellt wurde, das Sonnenschutzwissen von Erwachsenen (> 18 Jahre) vier bis
acht Monate nach der Intervention erhoht werden kann. Inhalte des Aufklarungsvideos waren
das Hautkrebsrisiko nach einer Transplantation und Schritte zur Pravention. Allerdings werden
sowohl bei PATEL et al. (2017) als auch bei COUGHLIN et al. (2017) nur die Verdnderungen
innerhalb der Interventionsgruppe im Zeitverlauf erfasst, es findet also kein Vergleich zu einer
Kontrollgruppe statt. Dieser Aspekt schrankt die Aussagekraft der Studien deutlich ein, da nicht
eindeutig ist, welche Komponenten der Studien die Effekte erzielt haben. Anzumerken ist aller-
dings, dass die vorliegende HIPPOlino-Interventionsstudie ebenfalls diese Limitation aufweist,
ein Aspekt, der in der abschlieBenden Reflektion noch ausfiihrlicher bewertet wird. Auch muss
an dieser Stelle festgehalten werden, dass die Ergebnisse der Studien insgesamt nur sehr bedingt
vergleichbar sind, aufgrund dessen, dass die Inhalte der Wissensfragen in den einzelnen Studien
stark variieren, was letztendlich einen Vergleich erschwert. Die am haufigsten gestellten Fragen
in friheren Studien beziehen sich u.a. auf das allgemeine Hautkrebsrisiko, die richtige
Anwendung von Sonnencreme, allgemeine Sonnenschutzmallnahmen oder das Risiko von
Sonnenbaddern (ROBINSON et al. 2014, STANGANELLI et al. 2016, MILLER et al. 2015, FERNANDEZ-
MORANO et al. 2015, PATEL et al. 2017). Die Wissensfragen der vorliegenden HIPPOlino-
Interventionsstudie sind bereits sehr vertiefend (Bedeutung der ABCDE-Regel, des LSF und des
UV-Indexes), was in dem vorliegenden quantitativen Teil der Arbeit dazu fiihrt, dass zu Beginn -
anders als in den beschriebenen Veroffentlichungen zu dieser Thematik - das Wissen der TN
eher sehr gering ist und nach der Intervention stark ansteigt. Passend hierzu sind die Ergebnisse
von verschiedenen Querschnittsstudien, die sich mit diesen speziellen, aber wichtigen Frage im
Kontext der Hautkrebspravention auseinandersetzen. So zeigen ERKIN et al. (2018), dass das
Wissen beziiglich der ABCDE-Regel sogar unter Pflegeschiilerinnen und -schilern sehr gering ist.
Nach einer zielgerichteten Intervention konnte die Anzahl der richtigen Antworten jedoch von
5% auf 80% gesteigert werden. Dieser grofSe Wissenszuwachs korreliert mit den Ergebnissen der
vorliegenden Arbeit. Ahnlich verhilt es sich mit dem Wissen beziiglich des UV-Index. Nur 18%
der deutschen Bevélkerung kennen die Bedeutung des UV-Index (BORNER et al. 2010a). In einer
erst kirzlich erschienenen Querschnittsstudie von HANEY et al. (2019), die das Sonnen-
schutzwissen und das Sonnenschutzverhalten von Patientinnen und Patienten nach einer
Lebertransplantation in der Tirkei im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung untersucht, zeigte
sich, dass die TN mit der Transplantation sogar ein signifikant schlechteres Wissen aufweisen als
die TN der Vergleichsgruppe. In der Studie wird das Wissen der TN sehr ausfiihrlich mit der

sogenannten ,Skin Cancer and Sun Knowledge Scale” (kurz SCSK) nach DAY et al. (2014) erhoben.
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Im Gegensatz zu den Ergebnissen der HIPPOlino-Interventionsstudie, zeigen die befragten Eltern
in den HIPPOlino-Interviews ein gutes Sonnenschutzwissen. Hervorzuheben gilt an dieser Stelle
allerdings, dass sich die Fragen im qualitativen Abschnitt der Arbeit nicht auf das persénliche
Wissen hinsichtlich der Bedeutungen des UV-Indexes, der ABCDE-Regel oder des
Lichtschutzfaktors bezogen, sondern an dieser Stelle vielmehr auch ein breiteres Wissens-
spektrum abgebildet werden sollte: u.a. welche Gefahren gehen von UV-Strahlung aus und
welche SchutzmaBnahmen sind bekannt. Zudem hatte die Mehrheit der TN (N=20) zum
Zeitpunkt der Interviewdurchfiihrung bereits die Moglichkeit an der Schulung teilzunehmen, sei
es in der Prasensschulung oder in Form der Online-Schulung. Da der Fokus der qualitativen
Fragestellung nicht auf das Sonnenschutzwissen der Eltern gerichtet ist, spielt dieser Aspekt
jedoch keine Rolle. Die Ergebnisse der Interviews korrelieren mit den Ergebnissen friiherer
Studien, die ebenfalls ein gutes allgemeines Wissen Uber Hautkrebsrisikofaktoren der Eltern
zeigen (u.a. KOLMEL et al. 1997, Li et al. 2011). GEFELLER et al. (2016a) kbnnen zeigen, dass sich
das Wissen der Eltern tiber Hautkrebsrisikofaktoren und die Zustimmung zur Notwendigkeit von
Sonnenschutz in den vergangenen Jahren deutlich verbessert hat. So wuchs beispielsweise in
den letzten Jahren, das Wissen, dass bestimmte Risikofaktoren wie z.B. die Hauttypen | und II,
Sonnenbrande in der Kindheit oder eine hohe Anzahl von Naevi mit einem erhdhten
Hautkrebsrisiko verbunden sind. Darliber hinaus weisen die Eltern, die sich fur ein Interview
bereiterklart haben, ein hohes bis hoheres Bildungsniveau auf und hatten ein mittleres Alter.
Dies zusammen mit dem Fakt, dass es sich hierbei um Eltern einer vulnerablen Risikogruppen
handelt, ist zu vermuten, dass sich die Eltern bereits im Vorfeld intensiver mit der Thematik
auseinandergesetzt haben. Die Arbeit von BORGHI et al. (2017) unterstreicht diese Vermutung.
Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass ein hoheres Bildungsniveau mit besseren
Sonnenschutzgewohnheiten und einem héheren Bewusstsein fir die Gefahren von Hautkrebs

nach einer Transplantation korreliert (vgl. hierzu auch TRABOULSI et al. 2018).

Hinsichtlich des Vergleichs innerhalb der Altersgruppen (Kinder vs. Jugendliche) zeigen MILLER et
al. (2015), dass jlingere Schilerinnen und Schiiler ihr Wissen starker erhéhen als Schilerinnen
und Schiler der héheren Klassen. Zu einem dhnlichen Ergebnis kommen auch Kouzes et al.
(2017) in der Weiterfiihrung des ,,SunSmart“-Projektes an Primar- und Sekundarschulen in den
USA. Ein signifikanter Wissenszuwachs konnte nur bei Schiilerinnen und Schilern der jlingeren
Jahrgangsstufen gezeigt werden, bei den Schilerinnen und Schiilern der sogenannten
Highschools (ca. 14-18 Jahre) konnte kein signifikanter Wissensanstieg nachgewiesen werden,
zum Teil nahm das Wissen hier sogar ab (Kouzes et al. 2017). Die Ergebnisse deuten demnach

darauf hin, dass bei der Planung von Interventionen das Alter berlicksichtigt werden muss. Bei
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der HIPPOlino-Interventionsstudie wurde die Intervention nicht an die Altersstruktur der TN
angepasst, das heiRt liber alle Altersgruppen hinweg erfolgte dieselbe Intervention. Es gab
lediglich bei der Baseline- sowie bei den Follow-up-Erhebungen eine Differenzierung zwischen
Kindern und Jugendliche durch zwei verschiedene Fragebogenversionen. Die Subgruppen-
Analyse zeigt ein sehr uneinheitliches Bild hinsichtlich des Sonnenschutzwissens innerhalb der
Schlisselfragen, so dass hier keine Riickschliisse moglich sind. Auf diesen Aspekt wird in der
kritischen Analyse der Arbeit noch ausfiihrlich eingegangen. Allerdings beruht auch das Ergebnis
der ,,SunSmart” Studie bei den jingeren Schiilerinnen und Schilern auf der Auswertung von
einer einzigen Wissensfrage (,Ist es moglich an einem bewdlkten Tag einen Sonnenbrand zu
bekommen?“) (Kouzes et al. 2017), was die Vergleichbarkeit der Studien ebenfalls wesentlich

erschwert.

Die Auswertungen der HIPPOlino-Interventionsstudie zeigen hinsichtlich des Sonnenschutz-
wissens getrennt nach Geschlecht, dass die Jungen im Vergleich zu den Madchen eine deutlich
hohere Wahrscheinlichkeit haben die Fragen richtig zu beantworten. Allerdings ist nicht
eindeutig verifizierbar, wer den Fragebogen ausgefillt hat, daher sind die Werte kaum
interpretierbar. Auch finden sich keine Literaturquellen, die sich mit dem Wissensunterschied
hinsichtlich des Sonnenschutzwissens zwischen Madchen und Jungen auseinandergesetzt

haben.

In Bezug auf den zweiten wesentlichen Aspekt der Fragestellung beziiglich des Vergleichs
zwischen Prasens- und Online-Schulungen kann festgehalten werden, dass die Studienlage sehr
heterogen und in Abhangigkeit des Themas und der Zielgruppe zu sehen ist. Die meisten Studien
zu dieser Thematik beziehen sich auf die Felder Schule, Universitat und berufliche Ausbildung.
Einige Studien deuten auf einen gewissen Vorteil der Prasensschulungen gegeniiber reinen
Online-Schulungskonzepten hin (u.a. MCKENzIE 2013, EGAN et al. 2014, DAS GRACAS SILVA
MATSUBARA und DE DOMENICO 2016, CALLISTER und LOVE 2016, DUPAUL et al. 2018). KEmP und GRIEVE
(2014) haben in ihrer Studie die Einstellungen von Studierenden zum ,Face-to-Face“-Lernen
gegeniber dem ,Face-to-Screen“-Lernen untersucht. Das Ziel der Studie war es, die Praferenzen
der Studierenden fiir die Unterrichtsmaterialien sowie die akademischen Leistungen in Bezug
auf das Unterrichtsmaterial beider Formen zu vergleichen. Das Ergebnis zeigt zwar keine
signifikanten Unterschiede in den Leistungen der Studierenden, allerdings wurden die
Prasensschulungen von den TN bevorzugt, gerade auch hinsichtlich der Moglichkeit des
unmittelbaren personlichen Austausches und des Feedbacks. Die Ergebnisse der HIPPOlino-

Interventionsstudie zeigen zum einen ebenfalls, dass die Bereitschaft zur Teilnahme an dem
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Online-Training sehr gering war, lediglich 18 von 49 TN haben sich Uberhaupt fir diese
Schulungsform registriert. Dagegen haben alle in die Prasensschulung randomisierten 44 TN an
dieser Schulungsform teilgenommen. Zum anderen stiitzt das vorliegende Ergebnis auch die
Annahme, dass die Wirksamkeit von persénlichen Schulungsprogrammen einen gréReren Effekt
erzielen als reine Online-Schulungen. Allerdings flieRt bei der Prasensschulung noch der Effekt
der individualisierten Sonnenschutzempfehlungen per SMS ein, dessen Einfluss aufgrund des
Studiendesigns nicht getrennt bewertet werden konnte (siehe dazu auch kritische Reflektion des

Forschungsprozesses).

Zusammenfassend muss festgehalten werden, dass die Studienlage hinsichtlich des
Sonnenschutzwissens bei Patientinnen und Patienten nach einer Organtransplantation eher
uneinheitlich ist. Was darauf zurickzufiihren ist, dass — wie bereits anfangs geschrieben — das
Wissen in den Studien sehr unterschiedlich gemessen wurde und somit das Ergebnis immer in
Abhéangigkeit von den jeweiligen Fragestellungen gesehen werden muss und auch nur bedingt
verglichen werden kann. Veréffentlichungen, die keine Hinweise auf einen Wissenszuwachs
mittels einer Form einer Intervention liefern sind kaum zu finden. Die Arbeit von VUONG et al.
(2014) u.a. zeigt, dass sich bei immunkompetenten Erwachsenen durch Schulungsformen wie
ein personliches Hautkrebsbewertungstool, drztliche Sonnenschutzberatung in Kombination mit
schriftlichen Informationen, mittelfristig keine Wissensunterschiede zwischen Interventions-
und Kontrollgruppe nachweisen lassen. Insgesamt muss an dieser Stelle konstatiert werden,
dass der Fokus bei den in der Diskussion beschriebenen Studien eher auf der Fragestellung nach
dem Einfluss auf das Sonnenschutzverhalten liegt, und somit im folgenden Abschnitt

tiefergehend diskutiert wird.

Sonnenschutzverhalten

Die Auswertung des Sonnenschutzverhaltens im Gesamt-Score der HIPPOlino-Interventions-
studie zeigt, dass die teilnehmenden Jugendlichen und Kinder bzw. deren Eltern der
personlichen Schulung (IG1) kurzfristig — sechs Wochen nach der Intervention - eine
Verbesserung ihres Sonnenschutzverhaltens im Vergleich zu den TN der Kontrollgruppe (KG)
aufweisen, die allerdings nicht signifikant ist. Mittelfristig, das heiflt sechs bis 12 Monate nach
der Intervention finden sich keine Unterschiede im Verhalten sowohl zwischen den TN beider
Interventionsgruppen (IG1 und IG2) als auch jeweils im Vergleich zu den TN der KG. Die
Auswertung der einzelnen Schlisselfragen zeigt, dass das Verhalten sowohl zwischen den
einzelnen Gruppen stark variiert als auch zwischen den Fragestellungen. So finden sich zum

einen kurz- und mittelfristige - bis zu 12 Monaten nach der Intervention - wenn auch nicht
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signifikante Verbesserungen beim Auftragen von Sonnencreme in den Sommermonaten bei den
TN der Prasensschulung (IG1) gegeniiber den TN der Kontrollgruppe. Auch die TN der Online-
Schulung (1G2) verbessern dieses Verhalten kurzfristig, also bis zu sechs Monaten nach der
Intervention gegeniiber den TN der KG, jedoch nicht so deutlich wie die TN der IG1. Beim
Auftragen von Sonnencreme auf unbedeckte Hautareale haben die TN in beiden Interventions-
gruppen (IG1 und 1G2) ihr Verhalten gegeniiber den TN der Kontrollgruppe kurz- und mittelfristig
verbessert. Hingegen gibt es hinsichtlich des Tragens von textilem Sonnenschutz keinen Vorteil
in den Interventionsgruppen. Zu betonen ist allerdings, dass keine der Ergebnisse signifikant
sind. Zudem sind die geringen Interventionseffekte innerhalb der Gruppen vor dem Hintergrund
zu betrachten, dass alle TN der HIPPOlino-Interventionsstudie zu allen Erhebungszeitpunkten
ein gutes Sonnenschutzverhalten berichtet haben, welches auch im gesamten Studienzeitraum
aufrechterhalten wurde. Dieses wird durch die Ergebnisse der deskriptiven Auswertungen

deutlich.

Die Ergebnisse der vorliegenden HIPPOlino-Interventionsstudie korrelieren mit der aktuellen
Studienlage. Hier sind bezlglich des Sonnenschutzverhaltens ebenfalls keine eindeutigen
Ergebnisse ersichtlich. Auf der einen Seite zeigen Studien, dass spezielle Sonnenschutz-
programme fir Kinder und Jugendliche ebenfalls zu keiner signifikanten Verbesserung des
Verhaltens fihren (u.a. REINAU et al. 2014, VUONG et al. 2014, MILLER et al. 2015). So zeigen
FERNANDEZ-MORANO et al. (2014) z.B. in ihrer Studie, deren eigentliches Ziel darin lag, die
Empfindlichkeit eines Fragebogens gegeniliber Verhaltensanderungen zu erfassen, dass nicht
immunsupprimierte Jugendliche sowohl ihre UV-Lichtexpositionsgewohnheiten, ihre
Einstellungen zur Sonnenexposition als auch ihr Wissen kurzfristig — bis zu 12 Wochen nach der
Intervention - signifikant verbessern konnten, es allerdings zu keiner Verbesserung ihrer
Sonnenschutzpraktiken kommt. Das Schulungsprogramm setzte sich hierbei ebenfalls aus einer
Mehrebenen-Intervention zusammen, u.a. aus einer Schulung mit Informationen tber Risiken
der Sonnenlichtexposition und geeigneten SchutzmaBnahmen sowie das Kennenlernen der
ABCDE-Regel. Auf der anderen Seite zeigen Arbeiten, die insbesondere Hautkrebspravention mit
Hilfe von Mobiltechnologien untersuchten, dass neben dem Wissen hinsichtlich des
Hautkrebsrisikos auch ein Einfluss auf eine kurz- bis mittelfristige Verbesserung des
Sonnenschutzverhaltens der TN erzielt werden konnte (u.a. GoLD et al. 2011, ROBINSON et al.
2014, HINGLE et la. 2014, YoulL et al. 2015, SzABO et al. 2015, Ho et al. 2016). HINGLE et al. (2014)
untersuchten hierbei z.B. — ahnlich wie die HIPPOlino-Interventionsstudie - ob ein spezielles

Sonnenschutz-Schulungsprogramm mit anschlieBendem mehrwochigem Empfang von Sonnen-
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schutz-SMS bei nicht immunsupprimierten Jugendlichen zu Verbesserungen des Sonnenschutz-
verhaltens fiihren kann. Die Inhalte der SMS zielten hierbei auf verschiedene Aspekte der
Aufklarung bezlglich des Krebsrisikos und geeigneten SonnenschutzmalRnahmen ab. Dariber
hinaus sollten mit Hilfe der regelm&Rigen SMS-Nachrichten auch Uberzeugungen und
Einstellungen, die gegensatzlich zu den allgemeinen Sonnenschutzempfehlungen stehen mittels
Informationen und Erinnerungen positiv beeinflusst werden. Die Ergebnisse zeigen kurzfristig —
12 Wochen nach der Intervention - signifikante positive Veranderungen in Bezug auf eine
Verringerung der UV-Belastung (gerade in den Mittagsstunden), das Auftragen von
Sonnenschutzmitteln, das Tragen von Hiten und Sonnenbrillen sowie eine signifikante
Verbesserung des Wissens lber das Hautkrebsrisiko (HINGLE et al. 2014). ROBINSON et al. (2014)
zeigen an nierentransplantierten Erwachsenen, dass eine Intervention in Kombination mit
elektronischen Erinnerungen (E-Mail oder SMS) nach sechs Wochen neben einer Erhéhung des
Wissens beziglich Hautkrebs und Sonnenschutz auch zu deutlichen signifikanten
Verbesserungen des Sonnenschutzverhaltens, wie z.B. eine Reduzierung der wochentlichen
Sonnenlichtexposition, die Verwendung von Sonnenschutzmitteln und textiler Sonnenschutz
fihrt. Ahnlich den Ergebnissen der vorliegenden Studie gibt es auch hier zu Beginn keine
signifikanten Unterschiede zwischen den Vergleichsgruppen.

Die Verhaltensfragen der genannten Veroffentlichungen wie auch die der HIPPOlino-
Interventionsstudie beziehen sich hauptsachlich auf Verhaltensweisen, wie die richtige
Verwendung von Sonnencreme, aber auch das Tragen von textilem Sonnenschutz und die
Selbstuntersuchung der Haut beschreiben. Obwohl die einzelnen Verhaltensfragen in den
jeweiligen Studien nicht so stark variieren wie zuvor die Inhalte bei den Wissensfragen, kommt

es trotzdem zu Unterscheidungen und somit zu Einschrankungen der Vergleichbarkeit.

Es kann festgehalten werden, dass die Ergebnisse der HIPPOIlino-Interventionsstudie darauf
hindeuten, dass alle teilnehmenden Kinder und Jugendlichen im Studienzeitraum ein gutes
Sonnenschutzverhalten aufweisen. Bei relevantem Schliisselverhalten u.a. hinsichtlich der
taglichen Verwendung von Sonnencreme in den Sommermonaten und ebenso hinsichtlich des
Auftragens von Sonnencreme auf unbedeckter Haut zeigen sich bei den TN der Interventions-
gruppen hoéhere Wahrscheinlichkeiten sich angemessen zu verhalten als bei den TN der
Kontrollgruppe. Dieses Ergebnis wird durch die Auswertungen der qualitativen Interviews mit
den Eltern der Kinder unterstrichen. Die Interviews machen deutlich, dass die Kinder im Alltag
moglichst gut geschitzt werden, auch vor dem Hintergrund, dass es sich bei den Kindern um
eine vulnerable Gruppe handelt. Generell ist dieses Ergebnis vergleichbar mit anderen Studien,

die sich mit dem elterlichen Wissen und Einstellungen zum Sonnenschutz der eigenen Kinder
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auseinandergesetzt haben (u.a. KLOSTERMANN und BOLTE 2012, GEFELLER et al. 2016a, LITTLEWOOD
und GREENFIELD 2018). In der Arbeit von KLOSTERMANN und BOLTE (2012) wurde das Sonnen-
schutzverhalten der Eltern bei ihren 5- bis 7-jahrigen Kindern (n=4.579) im Rahmen der
Schuleingangsuntersuchung in Bayern erfasst. Es zeigt sich, dass verschiedene empfohlene
Malnahmen zur Reduzierung der UV-Lichtexposition sehr haufig umgesetzt werden, wie z.B. die
Verwendung von Sonnenschutzcreme (LSF > 30, Eincremen vor der Exposition), das Tragen von
textilem Sonnenschutz (keine UV-Kleidung) und einer Kopfbedeckung sowie das Aufsuchen von
Schattenplatzen in der Mittagssonne. Allerdings wird durch weitere Analysen deutlich, dass tiber
die Halfte der befragten Kinder nicht durch eine Kombination von verschiedenen
EinzelmaBnahmen geschitzt werden und daher der Schutz nicht ausreichend ist. Diese
unzureichende Anwendung von verschiedenen MalBnahmen korreliert mit steigender
FamiliengroRe, geringerem Haushaltsdquivalenzeinkommen, dunklerer Haut sowie dem
Sonnenbrandverhalten (KLOSTERMANN und BoLTE 2014, GARIG et al. 2018b). Dementgegen wurde
durch die Interviews deutlich, dass die Kinder bei einer Gberwiegenden Mehrzahl der Eltern
durch verschiedene MalRnahmen, wie Sonnencreme, Kleidung und Schattenplatze vor einer UV-
Lichtexposition geschiitzt werden. Wie bereits beim Sonnenschutzwissen erértert, weisen die
Eltern, die sich fiir ein Interview bereit erklart haben ein hohes oder gar hoheres Bildungsniveau
auf, was mit einem hoheren Haushaltseinkommen korreliert und somit den Ausfiihrungen von
KLOSTERMANN und BOLTE (2012) nicht widerspricht. Auch beziehen sich die Ergebnisse der
HIPPOlino-Interviewstudie lediglich auf insgesamt 26 Interviews. Zudem ist eine vulnerable
Risikogruppe nicht mit der Allgemeinbevdlkerung im Detail vergleichbar. Anders stellt es sich bei
der Einschatzung der jeweiligen UV-Licht-Starke mittels UV-Index dar. In diesem Kontext
verneinten laut KLOSTERMANN und BOLTE (2012) 66% der Eltern die Verwendung des UV-Index
bzw. 26% der Eltern war der Index gar nicht bekannt. Dieses Ergebnis unterstreicht sowohl das
Ergebnis der HIPPOlino-Interventionsstudie und es unterstiitzt auch die Annahme, dass der
Index keinen wesentlichen Einfluss auf Wissen, Einstellungen, Sonnenschutzverhalten oder

Sonnenexposition hat (ITALIA und REHFUESS 2012, siehe Kap. 2.6.1).

In Bezug auf den Vergleich des Sonnenschutzverhaltens nach Altersgruppe und Geschlecht zeigt
sich kein eindeutiges Ergebnis. Es sind keine wesentlichen Unterschiede beim Geschlecht
erkennbar. Die Ergebnisse zum Alter deuten eher auf ein besseres Verhalten der Jugendlichen
gegeniber den Kindern hin, sowohl kurz-als auch mittelfristig. Allerdings kann, genau wie bei
der Auswertung der Wissensfragen nicht beantwortet werden, wer den Fragebogen ausgefllt
hat. Insgesamt zeigen die Ausflihrungen der interviewten Eltern — ebenso wie Veroffent-

lichungen zu diesem Thema, dass die Eltern eine wesentliche Rolle beim Sonnenschutzverhalten
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ihrer Kinder spielen (vgl. auch O’RIORDAN et al. 2003, HAMILTON et al. 2016). Die Eltern gaben
allerdings auch an, dass dieser Einfluss wiederum mit steigendem Alter der Kinder kontinuierlich
schrumpft, welches ebenfalls durch die Literatur bestatigt wird (ANDERS et al. 2014, THOONEN et

al. 2019).

Hinsichtlich des Sonnenschutzverhaltens der interviewten Eltern kann zunachst prinzipiell
festgehalten werden, dass die Eltern auf ihren eigenen Sonnenschutz wesentlich weniger Wert
legen als auf den Sonnenschutz der Kinder. Gegensatzlich zu jlingsten Veroffentlichungen (GORIG
et al. 2018b, HOLMAN et al. 2018) schiitzen sich die interviewten Eltern in alltdglichen Situationen
nicht ausreichend vor einer zu hohen UV-Lichtexposition in Form von Sonnenschutzmitteln,
textilem Schutz oder Kopfbedeckung und Sonnenbrille. GARIG et al. (2018b) zeigen in ihrer Studie
mit 3000 Studienteilnehmerinnen und Teilnehmern zwischen 14 und 45 Jahren in Deutschland,
dass die am haufigsten genannte Schutzmallnahme, das Tragen von langdrmeliger Kleidung ist.
Allerdings zeigt die Studie auch, dass Manner die empfohlenen SonnenschutzmalRnahmen
deutlich weniger verwenden bzw. das Sonnenschutz positiv mit dem weiblichen Geschlecht
assoziiert war. In diesem Kontext zeigen FALK und ANDERSON (2013) ebenfalls, dass das weibliche
Geschlecht mit einer umfangreicheren Nutzung von Sonnenschutzmitteln assoziiert ist. In den
Interviews wird seitens der Mitter ein deutlicher Unterschied zwischen den Mittern und Vatern
beschrieben, dahingehend, dass die Vater im Alltag nahezu nie einen Sonnenschutz verwenden.
HoLMAN et al. (2018) fihren in ihrer Querschnittsstudie mit einer Stichprobe von 31.000 US-
Erwachsenen als hadufigstes Sonnenschutzverhalten den Aufenthalt im Schatten und die
Verwendung von Sonnenschutzmitteln an, gefolgt von textilem Sonnenschutz. Allerdings kann
sowohl die Arbeit von HOLMAN et al. (2018) als auch die Arbeit von GORIG et al. (2018b) nur
bedingt mit der HIPPOlino-Interviewstudie verglichen werden, da es sich um keine
vergleichbaren Datensatze handelt. Auch war es nicht das Ziel der Interviews, die Anwendung
verschiedenen MalRnahme quantitativ zu erheben, sondern vielmehr soll ein Einblick geschaffen
werden, welchen Einfluss die Erkrankung des Kindes - mit einem deutlich erhéhten Risiko fur
UV-Licht-induzierte Spéatfolgen — auf das Sonnenschutzverhalten der Eltern bzw. aller
Familienmitglieder hat. Hier deuten die Ergebnisse darauf hin, dass die Erkrankung keinen
Einfluss auf das Verhalten der Eltern hat. Die Aussagekraft des Ergebnisses kann an dieser Stelle
jedoch nicht abschlieBRend bewertet werden, aufgrund der (noch) fehlenden Studienlage
hinsichtlich dieser Thematik. Deutlich wird, dass seitens der Eltern das Sonnenschutzverhalten
der Kinder und das der Eltern getrennt voneinander gesehen und bewertet wird. Letztendlich
achten die Eltern, wie in vielen Familien der Allgemeinbevdlkerung, mehr auf die Kinder als auf

sich selber. Obwohl die Kinder in der vorliegenden Studie eine sehr vulnerable Gruppe sind, wird
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die Vorbildfunktion der Eltern nicht deutlich erkennbar ausgelibt, was auch durch die Studie von

LITTLEWOOD und GREENFIELD (2018) bestatigt wird.

Das Sonnenschutzverhalten in besonderen Situationen zeigt, dass in den interviewten Familien
im Urlaub oder auch bei geplanten Aktivitdaten zu Hause, wie z.B. Fahrradtouren oder ein Besuch
am See oder im Freibad ein sehr hoher Wert auf einen ausreichenden Sonnenschutz gelegt wird,
sowohl bei den Kindern als auch bei den Eltern. Wobei auch in diesen Situationen nach
Ausfiihrungen der Mitter die Vater immer noch weniger Wert auf Sonnenschutz legen. Die
Mdatter beschrieben als SonnenschutzmalRnahmen unter anderen das regelmaRige und
wiederholte Auftragen von Sonnenschutzmittel, das Bevorzugen von Schattenpldtzen, den
textilen Sonnenschutz, der bei Kindern auch aus spezieller UV-Kleidung besteht und das Tragen
von einer Kopfbedeckung, die wiederum auch haufig von den Vatern als Sonnenschutz-
malknahme eingesetzt wird. Das Forschungsteam um OLAF GEFELLER beschaftigt sich seit
mehreren Jahren mit dieser Thematik hinsichtlich der Unterschiede beim Sonnenschutz-
verhalten von Kindern und konnte ebenfalls aufzeigen, dass Kinder im Sommerurlaub — was
haufig mit Aufenthalten in stdlicheren Regionen verbunden ist — zum Teil signifikant besser
geschitzt werden, als in alltdglichen Outdoorsituationen (KOLMEL et al. 1997, LI et al. 2012,
GEFELLER et al. 2016a). Mit welchen Begriindungen diese Unterschiede seitens der Eltern erklart
werden und welche Faktoren noch Einfliisse auf das Verhalten haben, wird im folgenden

Abschnitt ndher betrachtet.

Risikowahrnehmung, Einstellungen und Verhaltensanderung

Interessant war in den Interviews die Frage nach der Begriindung des unterschiedlichen
Verhaltens im Alltag und im Urlaub. Als ein wesentlicher Grund wird von den Eltern selbst —
neben den Faktoren weniger Zeit und mehr Stress im Alltag — die Unterschatzung der UV-
Lichtexposition in Deutschland genannt. Welches darauf hindeutet, dass die UV-Starke nicht
richtig eingeschatzt wird bzw. nicht richtig eingeschatzt werden kann (vgl. hierzu auch LITTEwooD
und GREENFIELD 2018), z.B. wird bei Bewdlkung falschlicherweise oftmals davon ausgegangen,
dass die UV-Strahlung stark vermindert sei (GEFELLER et al. 2016b). Auch scheint — wie bereits
mehrfach erwdhnt — der UV-Index keine groRe Rolle zu spielen. In den Arbeiten von BORNER et
al. (2010a und 2010b), die die UV-Risikowahrnehmung der deutschen Bevdlkerung beschreiben,
wird ebenfalls festgehalten, dass eine gute Einschatzung und ein gutes Wissen (iber die Risiken
der UV-Strahlung bestehen, allerdings korreliert diese Einschatzung nicht mit der Einschatzung
des personlichen Risikos. Auch in den Interviews wird deutlich, dass die Einschatzung des

eigenen Risikoverhaltens nicht immer mit dem tatsachlichen Verhalten kongruent ist. So findet
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sich neben einer Unterschatzung des Risikos auch eine gewisse Uberschitzung, was bedeutet,
dass obwohl ein addquates Sonnenschutzverhalten beschrieben wurde, das persdnliche Risiko
als hoch eingeschatzt wird. Hierbei missen jedoch auch weitere Einflisse bericksichtigt
werden, wie u.a., dass Eltern bereits selber an Hautkrebs erkrankt waren und dementsprechend
ihr eigenes Risiko hoher einschatzen. Eine personliche Hautkrebserkrankung fihrt nicht nur
dazu, dass das eigene Risiko hoher eingeschatzt wird, es ist generell als Einschnitt in die
Lebensfiihrung zu sehen und kann zu einer Verhaltensdanderung fihren.

Dariber hinaus beschreiben die Eltern noch weitere Faktoren, die dazu gefiihrt haben, dass sich
ihr Sonnenschutzverhalten verandert hat. Hier kann an erster Stelle hervorgehoben werden,
dass alleine eine Elternschaft das Verhalten verdndert. Die Geburt des ersten Kindes geht
oftmals mit einer Umstellung der Lebensweisen einher. So kénnen u.a. EDVARDSSON et al. (2011)
ebenfalls mittels Interviews zeigen, dass Eltern Lebensstilanderungen vornehmen, um zum
einen bereits die Gesundheit des Fotus wahrend der Schwangerschaft zu sichern und zum
anderen in der friihen Elternschaft ein gesundheitsférderndes Umfeld fiir das Kind zu schaffen.
Die HIPPOlino-Interviewstudie bestéatigt die Ergebnisse der Arbeit von EDVARDSSON et al. (2011)
dahingehend, dass die umgesetzten Gesundheitsforderungsstrategien in der Elternschaft in
erster Linie nicht der Forderung der eigenen Gesundheit dienen. Bei den interviewten Eltern
hingegen wird ein sehr groRer Wert auf den Sonnenschutz des Kindes gelegt, jedoch der eigene
Schutz oftmals eher vernachlassigt. Zwar beschreiben die Eltern, dass auch Versuche und
Umsetzungen stattfanden, das eigene Verhalten zu verbessern, aber auch hier oftmals ohne
langfristigen Erfolg. Ahnlich wie in der Literatur, werden als Hauptgriinde der hohe Zeitaufwand,
das Vergessen oder auch das unangenehme Gefiihl von Sonnencreme auf der Haut genannt (v.a.
hierzu auch TRABOULSI et al. 2019). Dagegen verdeutlichen die Interviews ebenso, dass die
Erkrankung bzw. die Transplantation des Kindes keinen wesentlichen Einfluss auf das elterliche
Sonnenschutzverhalten zu haben scheint.

Allerdings kdnnen personliche Einstellungen zur UV-Lichtexposition weitere Einfllisse auf das
Verhalten darstellen. BORNER et al. (2010b) beschreiben an dieser Stelle u.a. eine sogenannte
Nutzenwahrnehmung der UV-Lichtexposition, die den Zusammenhang einer steigenden UV-
Licht-Belastung und des Braunungsverhaltens der Bevolkerung untersucht. Gebraunte Haut wird
in der Gesellschaft immer noch mit Attraktivitdt und Gesundheit verbunden (u.a. BORNER et al.
2010b, LITTLEWOOD and GREENFIELD 2018), wie selbst eine Studie liber Wissen, Einstellungen und
Verhalten von Studierenden der Medizin zeigt (IVANOV et al. 2018). Das Sonnenbrdunungs-
verhalten wird nach wie vor mit dem weiblichen Geschlecht, einer jiingeren Altersgruppe, einem
niedrigeren Bildungsniveau sowie dem Raucherstatus in Verbindung gebracht (FALK und

ANDERSON 2013, GORIG et al. 2018b). Auch die interviewten Miitter assoziierten ausschlieRlich
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positive Attribute mit dem Begriff Sonnenbraune. Allerdings weisen die Eltern auch eine hohe
Selbstwirksamkeitserwartung auf, gerade auch in Hinblick auf den Verzicht auf gebraunte Haut
und ungeachtet des Einflusses moglicher Peer-Groups, welches als Hindernisgrund fir die
Umsetzung und Motivation von Sonnenschutzverhalten zdhlt (ROSSMANN und ScHUz 2012)
Jedoch konstatieren BEHRENS et al. (2013) in ihrer Studie zum Zusammenhang zwischen
Sonnenbrand bei Kindern und Jugendlichen und den bestehenden Verhalten und Einstellungen
der Eltern, dass sich das Risiko fiir einen Sonnenbrand der Jugendlichen erhéht, wenn Eltern
eine sehr positive Einstellung zu einer gebrdunten Haut aufweisen. Li et al. (2011) weisen in
diesem Kontext auf das Problem hin, dass die Einstellung, dass Sonnenstrahlung als
gesundheitsfordernd und wohltuend angesehen wird, die Strategien zur Reduzierung der UV-
Lichtexposition in der Bevolkerung behindern. Somit braucht es gewiss noch weitere Formen

der Aufklarung, die das Risikobewusstsein starker beriicksichtigen.

Aufklarung

Die allgemeinen Empfehlungen zur dermatologischen Nachsorge von Patientinnen und
Patienten nach einer Organtransplantation beschreiben eine erste Schulung zur Frilherkennung
und Selbstuntersuchung der Haut sowie die Vermittlung von SonnenschutzmafRnahmen bereits
vor der Transplantation und eine zweite Schulung unmittelbar im Anschluss, noch vor der
Entlassung aus der Klinik (LONSDORF et al. 2010, siehe auch Abb. 10). Frihe Aufklarungsarbeit gilt
als ein zentraler Aspekt bei der Pravention von Hautkrebserkrankungen nach einer Organtrans-
plantation. Denn nur durch eine gute und angemessene Aufklarung besteht lberhaupt die
Moglichkeit sich der Situation angemessen zu verhalten. CHEN et al. (2017) zeigen in ihre
Befragung zum optimalen Zeitpunkt fur die Aufkldarung Uber Hautkrebs bei organtrans-
plantierten Kindern, dass fiir 85% der befragten Erziehungsberechtigten und fir 73% der
befragten Kinder als bester Zeitpunkt fiir eine erste kurze Aufkldrung tiber Sonnenschutz und
Hautkrebs die Zeitspanne direkt vor oder unmittelbar nach der Transplantation angesehen wird.
Dieser Wert stieg bei den Eltern sogar auf 94% an, nachdem sie iber das Hautkrebsrisiko ihres
Kindes informiert wurden. Zudem sind auch 73% der Eltern und 64% der Kinder der Ansicht, dass

Erinnerungen einmal pro Jahr oder gar 6fter sinnvoll sind.

Im Zusammenhang der Aufklarungsarbeit im Rahmen der durchgefiihrten Organtransplantation
zeigten die Ergebnisse der Interviews der vorliegenden Arbeit, dass die interviewten Eltern in
der Studie die Aufkldrung, die sie seitens der Arztinnen und Arzte in den Kliniken erfahren haben,
als sehr unzureichend empfanden. Ein Teil der Befragten gibt sogar an, weder vor noch nach der

Transplantation auf die Gefahr einer Hautkrebserkrankung ihres Kindes und den unerladsslichen
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Sonnenschutz hingewiesen worden zu sein. Vereinzelt berichteten die Eltern sogar, dass ihnen
nicht bekannt gewesen sei, wie hoch das Risiko einer Hautkrebserkrankung nach einer Trans-
plantation ist und sie dieses erst im Zuge der HIPPOlino-Studie erfahren haben. Dieser Mangel
an Informationen kann natirlich dazu flihren, dass das Bewusstsein Uber das hohe
Hautkrebsrisiko der Kinder fehlt und es im Sinne einer notigten Verhaltensanderung erst gar
nicht zu einer Absichtsbildung das Verhalten dndern zu wollen kommen kann (siehe Kap. 9.2).
Allerdings muss an dieser Stelle angemerkt werden, dass der Zeitpunkt der Transplantation bei
einigen TN bereits mehrere Jahre zuriicklag, und hier auch immer ein Recall-Bias vermutet
werden muss. Jedoch sind die Beschreibungen auch konform mit weiteren jlingeren Studien, die
sich mit dieser Thematik auseinandergesetzt haben. So haben u.a. TUNCER VURAL et al. (2018) in
ihrer Studie zum Risikobewusstsein und Sonnenschutzverhalten von organtransplantierten
Erwachsenen ebenfalls zeigen konnen, dass 44% der TN sich nicht daran erinnern kdnnen, jemals
Informationen zum Sonnenschutz erhalten zu haben. Ein Umstand, der — gerade fiir Kinder und
Jugendliche, die bereits in einem sehr jungen Alter transplantiert wurden — schwerwiegende
Folgen im spateren Lebensverlauf haben kann. Folglich beschreiben die interviewten Eltern,
dass umfangreiche Informationen, die eigentlich seitens der Arztinnen und Arzte bzw.
geschultem Personal in den Kliniken und Transplantationszentren fir die Aufklarung zur
Verfligung gestellt werden sollte, nur durch proaktives Handeln zu bekommen waren. Was
bedeutet, dass die Eltern wiederholt gezielt Fragen stellen mussten, um bestimmte
Informationen zu erhalten. Daher spielen fiir die Eltern andere Informationsquellen eine
wichtige Rolle, wie z.B. Printmedien oder die eigene Internetrecherche. Hier I3sst sich vermuten,
dass die teilnehmenden Eltern durch ihre recht hohe Gesundheitskompetenz den
beschriebenen Mangel an Informationen seitens der Kliniken und Arzte kompensieren kénnen.
Allerdings darf an dieser Stelle nicht davon ausgegangen werden, dass alle Eltern dieser

Zielgruppe dieses hohe Mal} an Eigenverantwortung haben.

Die Wirksamkeit verschiedener Schulungsprogramme wurde bereits im Zusammenhang mit
einer Verbesserung des Sonnenschutzwissens und Sonnenschutzverhaltens diskutiert. Werden
nur die dermatologischen Aufklarungsprogramme im engen zeitlichen Bezug zu der
durchgefiihrten Transplantation betrachten, so kann auch hier festgehalten werden, dass sich
die Studienlage ebenfalls eher uneinheitlich darstellt. Auf der einen Seite zeigen jlingere
Vero6ffentlichungen, dass Sonnenschutzschulungen vor und/oder nach einer Transplantation
nicht zu einer geringeren UV-Lichtexposition nach der Transplantation flihrt (u.a. GELLEN et al.
2018 und TrRABOULSI et al. 2018). Auf der anderen Seite zeigen Arbeiten aus Australien, dass eine

umfassende Aufklarung vor und/oder nach der Transplantation das Sonnenschutzverhalten von
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Patientinnen und Patienten nach einer Transplantation verbessert (u.a. PAPIER et al. 2018 und
LEUNG et al. 2018). LEUNG et al. (2018) zeigen bei immunsupprimierten Patientinnen und
Patienten einer Hautklinik eine Erhéhung der SonnenschutzmaBnahmen durch die TN, die auf
vielfaltige Quellen der Primarpraventionsaufklarung der Klinik zurickgefiihrt wurden. Die TN
erhielten u.a. neben den studienzugehdrigen Praventionsunterweisungen des Forschungsteams
auch Beratungen Uber die Notwendigkeit von Sonnenschutz von den Klinikmitarbeiterinnen und
Mitarbeitern. Darliber hinaus fanden sich Hautschutzplakate, Aufklarungsbroschiiren und
Pamphlete in den Wartebereichen der Klinik. Wichtig ist, dass hierbei auch die jeweiligen
Limitationen der Studien zu beachten sind. So handelt es sich bei der Arbeit von LEUNG et al.
(2018) lediglich um kurzfristige Veranderungen (iber einen Zeitraum von drei Monaten.
Trotzdem zeigt die Arbeit umso mehr, welche Rolle eine kontinuierliche Wiederholung bzw.
Bewusstmachung der Inhalte bei der Reduzierung der UV-Lichtexposition nach einer
Transplantation spielen kann. Ein Aspekt, der auch bei der Bewertung der HIPPOlino-Schulung
durch die befragten Eltern deutlich wurde. Die ,Wiederholung” als wesentlicher Faktor zum
Thema Sonnenschutzwissen und Sonnenschutzverhalten spielt gerade bei Kindern und
Jugendlichen eine grolle Rolle bei der Starkung des Bewusstseins. Auch der Kommunikator spielt
eine groRe Rolle, so sind es einmal mehr nicht die Eltern oder behandelnde Arztinnen und Arzte,
sondern eine unbekannte Person, die versuchen die Thematik gemeinsam mit den

teilnehmenden Kindern und Jugendlichen zu erkunden und Inhalte zu vermitteln.

Neben der Aufklarung der Patientinnen und Patienten sollte zur Pravention von
Hautkrebserkrankungen nach einer Organtransplantation ein weiteres Hauptaugenmerk auf die
regelmalige dermatologische Untersuchung — je nach Erstevaluation alle drei bis 12 Monate —
gelegt werden. Jedoch findet in Deutschland vielerorts keine ausreichende dermatologische
Nachsorge dieser Risikogruppe statt (SACHSE et al. 2011). Auch TUNCER VURAL et al. (2018) zeigen
in diesem Kontext, dass nahezu 60% der TN ihrer Studie noch nie eine dermatologische
Untersuchung erhalten haben. Die im Rahmen der HIPPOlino-Studie angebotene Hautunter-
suchung war fir die Eltern ein groRer Benefit des Schulungsprogramms, obwohl die
Untersuchung primar nicht in einem direkten Zusammenhang zur Vermittlung von Sonnen-
schutzwissen und Sonnenschutzverhalten stand. Allerdings findet die empfohlene dermato-
logische Betreuung der Kinder und Jugendlichen vielerorts nicht statt. Als Griinde nannten die
befragten Eltern u.a., dass keine dermatologische Praxis in Wohnortnahe sei, lange Wartezeiten
fir einen Vorstellungstermin in der dermatologischen Praxis, fehlende Kooperation zwischen
Transplantationszentrum und Hautklink oder dass sie es gar nicht wussten, dass eine solche

Untersuchung ratsam sei. Auch LAM et al. (2019) zeigen, dass lange Wartezeiten, ein Mangel an
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spezialisierten Dermatologinnen oder Dermatologen in den Transplantationszentren, lange
Anfahrtswege oder auch unzureichende Prioritdt dazu fiihren, dass die dermatologischen
Untersuchungen nach einer Organtransplantation oftmals nicht stattfinden. Und obwohl ein
Hautkrebs-Screening fiir erwachsene Patientinnen und Patienten als wichtig angesehen werden,
erhalten nur ca. 50% der erwachsenen Transplantatempfanger ein jahrliches Screening (LAM et
al. 2019).

Insgesamt muss an dieser Stelle festgehalten werden, dass die fiir andere Erkrankungen bereits
deutschlandweit etablierten standardisierten Patientenschulungen (z.B. fiir Diabetes mellitus

oder Neurodermitis) bislang flir die Hautkrebspravention nicht vorhanden sind.

15.2 Reflexion des eigenen Forschungsprozesses

Wie bei allen anderen Forschungsarbeiten ist die kritische Auseinandersetzung mit dem eigenen
Forschungsprozess ein wesentlicher Schritt, um zuklinftige Arbeiten des gleichen Themen-
gebietes stetig zu verbessern. Die Arbeit weist mehrere Limitationen, aber auch Starken auf, die

im folgenden Abschnitt erldutert werden.

Als eine Starke der Studie kann gesehen werden, dass sie einen wesentlichen Beitrag leistet, die
Forschungsliicke bezogen auf die Fragestellungen zu verringern. Das Hauptziel der vorliegenden
HIPPOlino-Interventionsstudie ist die Evaluierung eines innovativen Schulungsprogramms zur
Hautkrebspravention. Es handelt sich hierbei um eine der wenigen Forschungsarbeiten, die das
Wissen Uber Sonnenschutz und das Verhalten unter Verwendung von M- und E-Health-
Trainingsansatzen bei Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation evaluiert.
Darliber hinaus wurden Kinder und Jugendliche aus dem gesamten Bundesgebiet Deutschlands
einbezogen, wodurch Verzerrungen aufgrund z.B. spezifischer regionaler Wetterbedingungen

und individueller dermatologischer Nachsorgeprogramme begrenzt werden konnten.

Eine weitere Starke ist, dass die Interventionsstudie gemeinsam mit einer qualitativen Studie
durchgefiihrt wurde. Durch diesen Mixed-Methods-Ansatz konnten die Zusammenhange besser
verstanden werden, was somit zukiinftig in eine bessere Planung von Interventionen dieser
Risikogruppe einflieBen kdnnte. So ist z.B. fiir die Eltern wichtig, dass solche Schulungen fiir ihre
Kinder regelmaRig angeboten werden, allerdings sollte bei nicht wohnortnahen Angeboten
darauf geachtet werden, dass mehrere Angebote miteinander kombiniert werden, so dass ein

groRerer Benefit entstehen kann.
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Auch wurde die Durchfiihrung der Sonnenschutzschulung so konzipiert, dass sowohl die Face-
to-Face-Schulung als auch die Online-Schulung leicht Gbertragbar sind. Denn wie zuvor bereits
festgehalten wurde, gibt es in Deutschland keine standardisierten Patientenschulungen fiir die
Hautkrebspravention von Risikogruppen. Eine Starke des Programms liegt somit darin, dass es
mit Hilfe von Multiplikatorenschulungen mit wenigen Anpassungen in die Regelversorgung von

Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation aufgenommen werden kann.

Auf der anderen Seite weist gerade die HIPPOlino-Interventionsstudie mehrere Limitationen auf.
Die wesentliche Schwache der Intervention findet sich im Studiendesign. Durch die Studie kann
nicht beantwortet werden, ob der gemessene Interventionseffekt der 1G1 durch die Sonnen-
schutzschulung oder durch den SMS-Versand von Sonnenschutzempfehlungen oder gar durch
eine Kombination beider Interventionsformen erfolgte. Um die Rolle der SMS-Strategie besser
zu verstehen, hatte es im Grunde genommen vier verschiedene Interventionsgruppen bedurft:
Face-to-Face-Sonnenschutzschulung + SMS-Versand (in der Studie IG1), Face-to-Face-Sonnen-
schutzschulung ohne SMS-Versand, eine Online-Sonnenschutzschulung + SMS-Versand sowie
eine Online-Sonnenschutzschulung ohne SMS-Versand (in der Studie 1G2). Hier ist anzumerken,
dass urspriinglich ein weiterer Interventionsarm geplant war: Face-to-Face-Sonnenschutz-
schulung ohne SMS-Versand, dieser aber im Vorfeld von den Gutachterinnen und Gutachtern
der Deutschen Krebshilfe nicht beflirwortet wurde und somit aus dem Studiendesign gestrichen
wurde. Was bedeutet, dass die HIPPOlino-Interventionsstudie lediglich erste Hinweise bietet,
die Effekte aber noch weiter untersucht werden missen. Allerdings lohnt sich auch eine
Gegenliberstellung der hier vorgestellten Interventionen, da die pragmatischen Ansatze in der

Sonnenschutzausbildung mit bewertet werden.

Aufgrund der kleinen StichprobengroRe ist die statistische Aussagekraft der Interventionsstudie
begrenzt. Auch kdnnte durch den statistischen Ansatz einen Wissens- und Verhaltensscore ohne
Gewichtung der einzelnen Fragen zu bilden, das eigentliche Wissen der teilnehmenden Kinder
und Jugendlichen bzw. deren Eltern unterschatzt worden sein. Des Weiteren war es aufgrund
der geringen Power nicht moglich alle geplanten Analysen durchzufihren, u.a. war geplant eine
Subgruppenanalyse zu Alter und Geschlecht auch getrennt nach Interventionsgruppen

durchzufiihren. Hierflir waren die Zellenbesetzungen zur Berechnung allerdings zu klein.

Die Frage 26 ,Was kénnen Sie tun, um einen Sonnenbrand zu vermeiden?“ wurde im
Auswertungsprozess nicht weiter beriicksichtigt, obwohl sie zu Beginn als Schliisselfrage

vorgesehen war und auch in die Schulung einfloss. Allerdings wurde erst zu diesem spaten
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Zeitpunkt, wahrend der Auswertung bemerkt, dass die Antwortmdglichkeiten nicht zu der
Fragestellung passen (,A: Ich kann mein Kind aus der Sonne holen, wenn die Haut schén warm
ist; B: Ich kann mein Kind aus der Sonne holen, wenn sich die Haut rétet; C: Einen Sonnenbrand
bemerkt man erst einige Stunden spdter; D: Weif$ ich nicht”). Hier hatte die richtige Frage lauten
missen, wann man einen Sonnenbrand bemerken kann bzw. wie man einen Sonnenbrand
bemerkt. Die Antwortmaoglichkeiten zu der gestellten Frage waren z.B. Aufenthalt im Schatten;

Sonnencreme mit hohem LSF verwenden oder textilen Sonnenschutz verwenden.

Wie durch die Interviews deutlich wurde, ist das Thema Sonnenschutz nach einer Organtrans-
plantation des Kindes nicht das primare Thema in der Familie bzw. bei den Eltern, was generell
zu einer geringen Teilnahmemotivation fiihrt. Eine Teilnahme an der Schulung war fiir die
meisten Eltern mit einer langeren Anreise am Wochenende verbunden. In den Interviews wurde
von den befragten Eltern berichtet, dass die hohe Anzahl an arztlichen Konsultationen fir die
Familien oftmals zeitlich sehr belastend seien und sie aus diesem Grunde keine zusatzlichen
Termine — gerade am Wochenende — wahrnehmen maochten. Eine Schulung, die im Rahmen
einer Ferienfreizeit oder zusammen mit Veranstaltungen des Elternvereins stattfande wurde
hier als besserer Weg vorgeschlagen. Allerdings gab es ebenfalls eine geringe Bereitschaft zur
Teilnahme am E-Learning-Programm, obwohl hier eine deutlichere zeitliche Flexibilitat zur
Verfligung stand. Insgesamt haben sich nur 18 der 49 TN der IG2 Uberhaupt fir die Online-
Schulung registriert. Aus technischen Griinden war es allerdings nicht moglich festzustellen, ob
die Kinder und Jugendlichen oder deren Eltern die Schulung von Anfang bis Ende geschaut
haben. Da nach der Studie keine Non-Response-Analyse durchgefiihrt wurde, lassen sich tber
die Barrieren fiir die Teilnahme nur spekulieren. Wie bereits aus der Diskussion hervorgeht,
zeigen auch andere Veroffentlichungen, dass Teilnehmende von Gesundheitsinterventionen

eine Schulung von Angesicht zu Angesicht bevorzugen (McKenzie 2013, KEmp und GRIEVE 2014).

Ahnlich wie bei anderen Verhaltensstudien, die mittels eines Selbstausfiillerfragebogens Daten
erheben, konnten Faktoren wie Selbstauskunft, soziale Erwiinschtheit und Verzerrung der
Erinnerung die Ergebnisse beeinflusst haben. Obgleich in einer Studie von GLANZ et al. (2009)
gezeigt werden konnte, dass es keine wesentlichen Unterschiede zwischen dem gemessenen
Verbrauch von Sonnenschutzmittel auf der Haut und dem erinnerten Verbrauch gab. Ebenso
war eine ,Verblindung” in dieser Studie nicht moglich (YouL et al. 2015, MILLER et al. 2015).

Dartiber hinaus konnten vermehrt Kinder und Jugendliche bzw. deren Eltern fiir die Studie
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rekrutiert worden sein, die ein hohes Interesse an dem Thema Sonnenschutz nach Organtrans-
plantation haben, und somit bereits tber ein gutes Sonnenschutzverhalten verfligten. Dieser

mogliche Selektionsbias wirde in Folge das Potenzial fir die Interventionseffekte verringern.

Insgesamt erfordern diese Einschrankungen demnach eine vorsichtige Interpretation der Ergeb-
nisse. Allerdings kénnen die heterogenen Befunde zu verschiedenen Zeitpunkten als Unter-
stitzung fiur die Vorstellung begrenzter, aber realer Unterschiede zwischen den Gruppen in
Bezug auf die untersuchten Ergebnisse gesehen werden.

Durch den Einsatz des Selbstausfillerfragens kann dartber hinaus nicht beantwortet werden,
wer letztendlich die Fragen beantwortet hat bzw. kann nicht ausgeschlossen werden, dass
anstelle der Jugendlichen die Eltern geantwortet haben. Somit kann der Einfluss der Eltern zu

Verzerrungen der Ergebnisse gefiihrt haben.

Die Intervention wurde nicht an die unterschiedliche Altersstruktur der TN angepasst, was
bedeutet, dass es keine Schulung fiir Kinder zwischen 5 und 11 Jahren und keine Schulung flr
Jugendliche ab 12 Jahren gab. Kouzes et al. (2017) beschreiben in lhrer Studie, dass es zwingend
erforderlich sei, dass das Alter der Kinder bei der Planung von Interventionen beriicksichtigt
werden muss. Auch im Sinne von kommunikationsstrategischen Uberlegungen, wie ANDERS et
al. (2014) sie beschreiben, ist es wichtig, zunachst eine Zielgruppensegmentierung durchzu-
fihren, was bedeutet, dass die Zielgruppe identifiziert und beschrieben wird. In der HPPOlino-
Interventionsstudie wurde die Zielgruppe anhand der bestehenden Ein- und Ausschlusskriterien
genau definiert. Die Schulung wurde im nachsten Schritt allerdings so strukturiert, dass fir
Kinder, die zum Zeitpunkt der Schulung jlinger als 12 Jahre waren, immer mindestens ein
Elternteil ebenfalls an der Studie teilnehmen miisste, so dass letztendlich nur eine Schulungs-
version konzipiert wurde. Die jingeren Kinder durften jederzeit an der Schulung teilnehmen und
sollten, wenn méglich auch immer in die Ubungen einbezogen werden (z.B. ,,Wie creme ich mich
richtig ein“). Es zeigte sich, dass bei den meisten Schulungen sowohl das betroffene Kind als auch

immer ein Elternteil teilgenommen hat, unabhangig vom Alter des Kindes.

In der HIPPOlino-Interviewstudie ware eine Auswertung nach Interventionsgruppe interessant
gewesen, um an dieser Stelle ebenfalls erganzend den Effekt der HIPPlino-Schulung zu
untersuchen. Allerdings hatten hierzu alle Interviews moglichst in einem gleichen Zeitrahmen

der Schulung stattfinden miissen. Dieses war aus organisatorischen Griinden nicht umsetzbar.
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Unter Bericksichtigung der soeben aufgefiihrten Limitationen sowie der beschriebenen
Zusammenhange der Ergebnisse werden im nachsten Kapitel die Schlussfolgerungen aus den

beiden durchgefiihrten Teilstudien dargelegt.
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Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass eine personliche Schulung in Kombination mit einer
M-Health-Komponente in Form von anschlieBendem SMS-Versand von UV-Indexabhangigen
Sonnenschutzempfehlungen insgesamt eine starkere Wirkung erzielt auf das relevante
Sonnenschutzwissen und Sonnenschutzverhalten von organtransplantierten Kindern und
Jugendlichen bzw. deren Eltern als eine reine E-Health-Komponente in Form einer Online-
Schulung ohne weitere Interventionsebenen. Das Sonnenschutzwissen erhdhte sich kurz- und
mittelfristig signifikant. Zwar verbesserte sich auch das Sonnenschutzverhalten in beiden
Interventionsgruppen mit einem leicht starkeren Effekt in der persdnlichen Schulung mit
anschlieBendem SMS-Versand sowohl kurz als auch mittelfristig, jedoch nicht signifikant und
letztendlich ohne einen eindeutig zuzuordnenden Vorteil einer Interventionsform. So kann zu
einem vorsichtigen Schluss gekommen werden, dass die SMS-gestitzte Aufklarung zur
personlichen Hautkrebsvorsorge als eine vielversprechende Strategie zur Wissensverbesserung
betrachtet werden kann. Ungeachtet der Einschrankung der Ergebnisse kann zum jetzigen
Zeitpunkt davon ausgegangen werden, dass sich SMS-gestiitzte Methoden als Bestandteil von
klinischen Nachsorgekonzepten in dieser Risikogruppe anbieten. Obwohl ein Wissenszuwachs
gezeigt werden konnte, muss allerdings angesichts der Langfristigkeit moglicher
Praventionserfolge gerade hinsichtlich des Verhaltens noch offenbleiben, welchen Beitrag zur
Pravention schwerwiegender sekundarer Folgen im spateren Lebensverlauf, konkret von
Hautkrebs, dieser schulungsbasierte Ansatz leisten kann.

Zukiinftige Fortschritte bei den Datenerhebungsstrategien, dem Design und der Durchfiihrung
der Intervention sind allerdings notwendig, um die Forschung zur Hautkrebsprdvention bei
Kindern und Jugendlichen nach einer Organtransplantation zu stdrken. GroRere
StichprobengrofRen und maRgeschneiderte Interventionen, die M-und E-Health-Ansdtze mit
Face-to-Face-Schulungen kontrastieren, werden in dieser Hinsicht nitzlich sein. Auch sind
weitere Studien notwendig, um die Giiltigkeit und Zuverlassigkeit von Fragen bezliglich des
Sonnenschutzverhaltens und -wissens von organtransplantierten Kindern und Jugendlichen
besser zu erforschen. Ein ungeldstes Problem besteht jedoch weiterhin in der langfristigen
Aufrechterhaltung dieses Wissens und der konsequenten Umsetzung im Sonnen-

schutzverhalten.

Festgehalten werden muss in diesem Kontext allerdings auch, dass gerade die Aufklarung tiber
dieses spatere hohe Risiko einer Hautkrebserkrankung seitens der Arztinnen und Arzte von den
Eltern als eher ungenligend wahrgenommen wird. Obwohl es sich hierbei um eine rein

subjektive Wahrnehmung der Eltern handelt, die nicht weiter verifiziert werden kann, ist zu
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konstatieren, dass die Form der Aufklarung nicht auszureichen scheint, um das Wissen Uber die
Gefahren angemessen zu erinnern und ebenso zu verinnerlichen. Hier bedarf es somit anderer
und vielleicht auch starker standardisierte Konzepte fiir Patientinnen und Patienten in den
Transplantationszentren. Denn ohne ein Wissen Uiber das bestehende mogliche Risiko kann kein
angepasstes und adaquates Verhalten seitens der Kinder und Jugendlichen entwickelt und auch
langfristig umgesetzt werden. Auch aufgrund der berichteten mangelnden Einhaltung der
empfohlenen dermatologischen Betreuung der jungen Patientinnen und Patienten aus
verschiedensten Griinden besteht die zwingende Notwendigkeit, Konzepte zu entwickeln, zu
evaluieren und umzusetzen, die die Fritherkennungsraten und Hautkrebsergebnisse verbessern.
Hier sollte also eine Implementierung eines standardisierten Schulungsprogramms in die
Regelversorgung von organtransplantierten Kindern und Jugendlichen geprift werden. Im
Rahmen einer solchen Regelversorgung ware es sinnvoll, die Schulung unmittelbar, das heillt im
engen zeitlichen Zusammenhang zur Transplantation durchzufiihren und auch regelmaRige
Nachschulungen anzubieten. Dieses kann zum Beispiel mit anderen Angeboten fir
organtransplantierte Kinder und Jugendliche kombiniert werden, um maoglichst viele Familien
auch langfristig zu erreichen und zu unterstiitzen. Konkret bedeutet dies, dass Haut- und
Kinderarzte nach erfolgreicher Teilnahme an einem Trainer-Seminar zur Hautkrebspravention
diese Veranstaltung auch in ihrer Region anbieten konnten (,Multiplikatorenschulungen®;
dhnlich der Ausbildung zum Neurodermitis-Trainer). In diesem Kontext eines solchen
Nachsorgekonzepts sollte dann auch die regelmiRige dermatologische Nachsorge von
organtransplantierten Kindern und Jugendlichen in enger Abstimmung zwischen dem Hausarzt

bzw. dem Facharzt vor Ort und z.B. dem Transplantationszentrum erfolgen.

Bediirfnisse

Mit Hilfe der Interviews war es moglich, die Familien gezielt nach ihren Winschen und
Bediirfnissen zu befragen. Hierbei kristallisierten sich drei Themen heraus, die fiir die Eltern eine
wesentliche Rolle spielen. Zum einen ist dies die oft als mangelhaft wahrgenommene dermato-
logische Nachsorge und Aufklarung nach der Transplantation ihres Kindes. Ein Aspekt, der zuvor
schon ausfuhrlich diskutiert wurde. Generell wiinschen sich die Eltern, dass ihnen sehr viel mehr
Informationen, an die Hand gegeben werden und sie nicht selber aktiv werden mussen. Es fehlt
eine ganzheitliche Versorgung und Zusammenarbeit der unterschiedlichen Disziplinen. Denn die
Eltern beschreiben es als zunehmend schwierig, Informationen richtig einzuordnen. Haufig wird
eine nicht oder nur schlecht vorhandene interdisziplindre Zusammenarbeit der
unterschiedlichen arztlichen Fachrichtungen bemangelt. So missten die Eltern beginnen

abzuwagen, was (fir sie und fir das Kind) wichtig ist und was zunachst unwichtig erscheint. Da
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unter diesem Aspekt eine Hautkrebserkrankung zunachst keine unmittelbare Gefahr fiir die
Kinder darstellt, wird das Thema und auch der Sonnenschutz sowie die regelmalige
dermatologische Untersuchung oftmals als nicht wichtig eingestuft. Es ist nachvollziehbar, dass
zunachst vielmehr das Wohlbefinden und die Sorge um den Gesundheitszustand des eigenen
Kindes (z.B. die Angst vor einer TransplantatabstoBung und somit das Uberleben des Kindes)
eine entscheidendere Rolle spielen. Wenn das Thema Sonnenschutz und Hautkrebspravention
in Kombination mit einer regelmaRigen dermatologischen Untersuchung in die Regelversorgung
aufgenommen werden wiirde, konnte die Moglichkeit geschaffen werden, dass das Thema
anders wahrgenommen werden kann. So wiirde die Chance bestehen, dass auch langerfristig
eine Verhaltensianderung beziiglich des alltaglichen Sonnenschutzes der Kinder und

Jugendlichen bzw. deren Familien transferiert werden kann.

Dariiber hinaus fiihlen sich die Eltern oftmals mit ihren Angsten und Belastungen alleine
gelassen und wiinschen sich fir die Familie die Moglichkeit einer psychologischen Betreuung.
Laut Transplantationsgesetz (§ 10, Abs. 2, Nr. 7 TPG) sind die Transplantationszentren
verpflichtet, die Maoglichkeit des psychologischen Beistandes sicherzustellen. Allerdings
bemédngelt auch der Bundesverband der Organtransplantierten, dass die deutschen
Transplantationszentren diese Moglichkeit gar nicht oder nur unzureichend geschaffen haben.
Oftmals scheitert es auch daran, dass der Anfahrtsweg fiir die Eltern zu den Zentren vor und
nach der Transplantation fiir eine psychologische Betreuung zu lang ist. Die niedergelassenen
Psychologen besitzen dagegen kaum Erfahrung auf diesem Themengebiet und haben

mittlerweile lange Wartelisten.
Zusammen mit den Ausfiihrungen zur dermatologischen Betreuung zeigen die Bediirfnisse der

Eltern, dass es ein Ziel sein sollte, eine ganzheitliche Versorgung der Kinder und Jugendlichen

vor und nach der Organtransplantation zu schaffen.
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schon, dass Sie sich die Zeit nehmen, den Fragebogen flur die HIPPOIlino-
Studie auszuftllen. Auf den nachsten Seiten bitten wir Sie um Angaben zu
Ihrem Kind, beispielsweise zu dem transplantierten Organ, der
Hautempfindlichkeit gegeniber Sonnenlicht und dem Freizeitverhalten. Sie
helfen mit, Kinder nach einer Organtransplantation noch besser betreuen zu
kdénnen.

Jetzt noch einige Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens:

1. Bitte versuchen Sie, die Fragen von Anfang bis Ende nacheinander zu
beantworten.

2. Bei manchen Fragen haben Sie die Mdglichkeit mehrere Antworten
anzukreuzen. Vor einer solchen Frage steht dann z.B.: ,Bei dieser Frage
kénnen Sie mehrere Kreuze machen".

3. Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage die Antwort an, die am ehesten zu Ihnen

passt:
&

4. Wenn Sie Ihre Antwort andern moéchten, streichen Sie bitte Ihre erste
Antwort durch und kreuzen Sie die neue Antwort an:

g Alte Antwort N Neue Antwort

5. Das Gleiche kdnnen Sie auch tun, wenn Sie etwas andern méchten, was
Sie geschrieben haben:

ézGeschwister

Damit die Antworten auf dem Fragebogen anonym bleiben, sollten Sie Ihren
Namen nicht auf den Fragebogen schreiben. Ihre Antworten unterliegen dem
Datenschutz. Das bedeutet, alle von IThnen gemachten Angaben werden so
ausgewertet, dass es flir AuBenstehende unmdglich ist, aus den Angaben
Rickschlisse auf Ihre Person bzw. auf Ihr Kind zu ziehen. Diese Studie wurde
von der zustandigen Ethikkommission Uberpriuft.

Nach einem Monat sowie nach sechs und nach zwolf Monaten wirden wir Sie
gerne noch einmal um die Beantwortung eines Fragebogens bitten, den wir
Ihnen dann zusenden.

Vielen Dank fiir Ihre Teilnahme!
Das Studienteam der HIPPOIlino-Studie

Wir haben flr Sie eine gebuhrenfreie Telefon-Hotline eingerichtet, unter der
Sie uns von Montag bis Freitag, von 9 bis 17 Uhr erreichen kénnen.
Telefon-Hotline: 0800 - 247 73 74
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Angaben zur Person Ihres Kindes

Wir fangen mit ein paar persénlichen Angaben an, die wir flr die
Auswertung der Ergebnisse benétigen.

@ Ist Ihr Kind ein...

... Junge? ... Madchen?
O, O.
In welchem Jahr wurde Ihr Kind geboren?
I__ || Monat I 111 [IJahr
@ Geht Ihr Kind in den Kindergarten oder zur Schule?
OZ Nein

O1 Ja, und zwar:
O:l Kindergarten
OZ Grundschule
03 Hauptschule
O4 Realschule
05 Gymnasium
06 Gesamtschule

O, Forderschule

08 Etwas anderes, und
zwar:
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Nun mochten wir Ihnen gerne ein paar

Fragenstellen, die den Korper Ihres Kindes

betreffen
@ Welche Augenfarbe hat Ihr Kind?
C)1 Blau/Grau
02 Grian/Hellbraun
O3 Braun/Schwarz
O4 Andere:

Welche natiirliche Haarfarbe (also ohne Tonung oder Farbung)
hat Ihr Kind?

Rot oder Rotbraun

Blond

fun

N

Braun

Schwarz

N

00000

Andere:

@ Hatte Ihr Kind bereits einen Sonnenbrand?

Ja, haufig (insgesamt mehr als 20mal)

w

un

Ja, gelegentlich (insgesamt 10-20mal)

N

Ja, selten (insgesamt 5-9mal)

Nein, Sonnenbrande hatte mein Kind bislang noch nie.

N

00000

Daran kann ich mich nicht erinnern.

w
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Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz
Wie reagiert die Haut Ihres Kindes, wenn es sich ohne
Sonnenschutzmittel in der Sonne aufhalt?

O,

O;
O,

O,

Keine Braunung, immer einen Sonnenbrand.
Kaum Braunung, haufig einen Sonnenbrand.

Gute Braunung, gelegentlich einen Sonnenbrand.
Schnelle Braunung, nur selten einen Sonnenbrand.
Immer Braunung, nie einen Sonnenbrand.

Etwas Anderes, und zwar:

Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Wurde Ihr Kind jemals bestrahlt (z.B. bei Erkrankungen der Haut
oder des Knochens)?

O,

Nein
Ja, und zwar:
01 Brust
O1 Lunge
O:l Verdauungsorgane
()1 Knochen
()1 Haut (z.B. Neurodermitis, Schuppenflechte)
O:l Andere Organe:

Wie alt war Ihr Kind zu diesem Zeitpunkt? Jahre

Bei mehreren Lokalisationen oder unterschiedlichen Zeitpunkten bitten
wir Sie um zusatzliche Angaben:
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Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz pro Zeile
Hat Ihr Kind einen Leberfleck (ein Muttermal), der...

" i He Ja Nein WeifB3 ich nicht
... seit Geburt besteht?
O, O, O

... in der letzten Zeit neu aufgetreten Nein WeiB ich nicht

Ja
ist? O, O, O

... in der letzten Zeit gréBer geworden Ja Nein WeiB ich nicht
ist? O, O, O
+ ; o Ja Nein WeifB3 ich nicht
... seine Farbe verandert hat?
O, O, O

Kennen Sie die ABCDE-Regel zur Beurteilung von
Pigmentmalen?

O, Nein =) Weiter bei Frage 9

O1 Ja

Fiir welche Begriffe stehen in der ABCDE-Regel die folgenden
Buchstaben?

mogow>»
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Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Hatte Ihr Kind schon einmal Hautkrebs?

C)2 Nein
Ol Ja, und zwar:
O1 Schwarzer Hautkrebs (malignes Melanom)
O1 Lichtschwielen (Aktinische Keratosen)
Ol Basaliom/Basalzellkarzinom
Ol Plattenepithelkarzinom (Spinaliom)
01 An den Namen kann ich mich nicht erinnern.

01 Andere:

Bei den nachsten Fragen geht es um Ihre

Familie

Hatte jemand in Ihrer Familie (gemeint sind leibliche Eltern,
GroBeltern, Geschwister Ihres Kindes) schon einmal Hautkrebs?

OZ Nein

O1 Ja, und zwar wer:

O_S WeiB ich nicht

In welchem Land wurden Sie (die leiblichen Eltern) geboren?

Mutter Vater
In Deutschland In Deutschland
O, O,
Anderes Land, und zwar: Anderes Land, und zwar:

O, O,
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In welchem Jahr war die letzte Transplantation Ihres Kindes?

Wie alt war Ihr Kind zu diesem Zeitpunkt?

I__|__I (bitte das Alter angeben)

° Aus welchem Grund wurde Ihr Kind transplantiert?

Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Welches Organ/Gewebe wurde bei Ihrem Kind transplantiert?

01 Niere

O:l Leber

O1 Herz

01 Dinndarm
01 Lunge

O:l Knochenmark
O:l Keines davon

Ol Etwas anderes, und zwar:
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6 Wurde Ihr Kind mehrfach transplantiert?

OZ Nein

01 Ja, und zwar: mal

Bitte kreuzen Sie alle immunsuppressiven Medikamente an, die Ihr
Kind seit der Transplantation eingenommen hat.

O1 Cortison (z.B. Prednisolon, Urbason, Decortin)
O1 Azathioprin (z.B. Azafalk, Imurek, Zytrim)
01 Ciclosporin (z.B. Cicloral, Sandimmun)

01 Tacrolimus (z.B. Prograf)

O1 Sirolimus (z.B. Rapamune)

O1 Everolimus (z.B. Certican)

01 Mycophenolatmofetil (z.B. Cell Cept)

Die beiden nachfolgenden Fragen (Frage 18 und 19) richten
sich nur an Eltern von Kindern mit einer transplantierten
Niere. Alle anderen machen bitte bei Frage 20 weiter.

Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Bei nierentransplantierten Kindern: Welche Erkrankung lag bei
Ihrem Kind vor?

O:l Polyzystische Nierenerkrankung
O1 Diabetes mellitus
O1 Terminale Niereninsuffizienz

O, Andere:

Bei nierentransplantierten Kindern: Musste Ihr Kind vor der
Transplantation zur Dialyse (auch Peritoneal- und

Bauchfelldialyse)?

02 Nein

O1 Ja, und zwar: mal pro Woche, insgesamt Monat/ Jahre
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Die nachfolgende Frage 20 richtet sich nur an Eltern von
Kindern mit einer transplantierten Leber. Alle anderen machen
bitte mit Frage 21 weiter.

Bei lebertransplantierten Kindern: Welche Erkrankung lag bei

e Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Ihrem Kind vor?

O1 Leberzirrhose
O1 Cholestatische Erkrankung
O1 Andere:

Die nachfolgende Frage 21 richtet sich nur an Eltern von
Kindern mit einem transplantierten Herzen. Alle anderen
machen bitte mit Frage 22 weiter.

Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Bei herztransplantierten Kindern: Welche Erkrankung lag bei
Ihrem Kind vor?

()1 Koronare Herzkrankheit
O:l Andere GefaBerkrankungen:

Hat sich die Hautempfindlichkeit Ihres Kindes nach der
Transplantation

02 Nein, sie ist unverandert
O1 Ja, und zwar:
O1 sie ist empfindlicher geworden

OZ sie ist unempfindlicher geworden

245



Anhang A

Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz pro Zeile
Hatte Ihr Kind nach der Transplantation jemals Probleme mit der
Haut?

Hatte es
Ja, Ja, ein ) e ek auch schon
g Nein , vor der
sehr wenig nicht

Transplanta
tion

w Hand d

Fipan 1 oneenine Q) O, O, O O,

Akne/Pickel im O O O O O
1 2 3 -8 1

Gesichtsbereich

Verstarktes O O O O O
1 2 3 -8 1

Haarwachstum

Entziindungen der

Mundschleimhaut O, O, O, O- O,
Trockene Haut Ol Oz O3 O-s O1
Juckende Haut 01 Oz O3 O-s 01
Haarausfall 01 Oz O3 O-s O1

Nun folgen ein paar Fragen zu Aufenthalten
Ihres Kindes in der Sonne

Wie viele Stunden hat sich Ihr Kind vor der Transplantation
taglich im Freien aufgehalten (z.B. beim Radfahren, Spielen,
Wandern)? Bitte geben Sie jeweils die durchschnittliche Dauer
fiir die Winter- und Sommermonate an.

Wintermonate (Nov.-Marz) Sommermonate (April-Oktober)
01 Weniger als 1 Stunde Ol Weniger als 1 Stunde
Oz 1-3 Stunden Oz 1-3 Stunden
O3 4-5 Stunden O3 4-5 Stunden
04 Mehr als 5 Stunden O4 Mehr als 5 Stunden
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Wie viele Stunden halt sich Ihr Kind nach der Transplantation
taglich im Freien auf (z.B. beim Radfahren, Spielen, Wandern)?
Bitte geben Sie jeweils die durchschnittliche Dauer fiir die
Winter- und Sommermonate an.

Wintermonate (Nov.-Mairz) Sommermonate (April-Oktober)
O1 Weniger als 1 Stunde Ol Weniger als 1 Stunde
Oz 1-3 Stunden Oz 1-3 Stunden
O3 4-5 Stunden O3 4-5 Stunden
O4 Mehr als 5 Stunden O4 Mehr als 5 Stunden

Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz
Was konnen Sie tun, um einen Sonnenbrand zu vermeiden?

Ol Ich kann mein Kind aus der Sonne holen, wenn die Haut schén warm ist.
Oz Ich kann mein Kind aus der Sonne holen, wenn sich die Haut rétet.
O3 Einen Sonnenbrand bemerkt man erst einige Stunden spater.

O_8 WeiB ich nicht.

Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Welche der Antworten sind zutreffend?

Der auf Sonnenschutzpriparaten angegebene Lichtschutzfaktor

(LSF) ...
O ... gibt die Haltbarkeit des Sonnenschutzmittels in Monaten an, z.B. LSF 20
! = 20 Monate Haltbarkeit.
()1 ... ist bei Kindern nicht anwendbar.
... verlangert die Eigenschutzzeit der Haut um den jeweiligen Faktor (z.B.
Ol Licht- schutzfaktor 20: Ihr Kind kénnte 20-mal langer in der Sonne
bleiben).
O1 ... braucht nur 1-mal am Tag aufgetragen zu werden.
Ol ... verhindert die Hautalterung.

O ... bezieht sich auf den Ultraviolett (UV)-B und (UV)-A
1 Wellenlangenbereich.
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Denken Sie einmal an die letzten 12 Monate. Wie oft hatte Ihr
Kind einen rotlichen oder schmerzhaften Sonnenbrand?

Nie 1-mal 2-mal 3-mal 4-mal 5-mal oder mehr

Ol OZ O3 O4 OS OS

Falls Ihr Kind eine Sonnencreme verwendet: Wie hoch ist der
Lichtschutzfaktor (LSF)?

O, s5-10

O, 10-20

O, 20-30

O, 30-50

05 50 und gréBer

06 Mein Kind verwendet keine Sonnencreme. ======) weiter bei Frage 34

Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz
Welche der folgenden Aussagen trifft fiir Ihr Kind am ehesten zu?

Wann haben Sie Ihr Kind vor der Transplantation in den
Sommermonaten
(April-Oktober) mit einem Sonnenschutzmittel eingecremt?

O, nNie

02 Selten

O3 Hauptsachlich im Urlaub

O4 Wenn es drauBen sehr heiB (>25°C) war
05 Immer dann, wenn die Sonne schien

O6 Fast taglich, auch wenn es leicht bewdlkt war
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Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz

Welche der folgenden Aussagen trifft fiir Ihr Kind am ehesten

Wann cremen Sie Ihr Kind nach der Transplantation in den
Sommermonaten (April-Oktober) mit einem Sonnenschutzmittel

ein?

Nie
Selten

Hauptsachlich im Urlaub

Wenn es drauBen sehr heiB (>25°C) ist
Immer dann, wenn die Sonne scheint

Fast taglich, auch wenn es leicht bewdélkt ist

Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen

Ihr Kind spielt im Freien und triagt ein kurzirmeliges T-Shirt und

eine knielange Hose. Wo tragen Sie Sonnencreme auf?

Ol
Ol
Ol
Ol
Ol
Ol
Ol

Gesicht

Ohren

Hals

Arme und Hande
Ricken

Bauch

Beine und FiBe

Nach dem Erreichen einer ,Sommerbraune" braucht man keine

Sonnencreme mehr.

O,
O,

Ja, das stimmt

Nein, das stimmt nicht.
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Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz pro Zeile
Tragt Ihr Kind bei Sonnenschein...

Ja Nein
.. einen Hut oder eine Schirmmdutze? 01 02
.. ein Oberteil mit Armeln bis zum Handgelenk? 01 Oz
.. eine Hose oder einen Rock bis zum Knéchel? C)1 OZ
.. eine Sonnenbrille? 01 02

Nach der Transplantation hat mein Kind versucht, den Aufenthalt
in der Sonne zu reduzieren - leider ohne Erfolg.

O1 Ja, das stimmt.
02 Nein, das stimmt nicht.

Es macht mein Kind manchmal richtig wiitend, wenn Freunde oder
Bekannte ihm raten, sich nicht allzu lange in der Sonne

O1 Ja, das stimmt.
02 Nein, das stimmt nicht.

Nach der Transplantation hat mein Kind manchmal ein schlechtes
Gewissen, wenn es sich allzu lange in der Sonne aufhalt.

O1 Ja, das stimmt.
02 Nein, das stimmt nicht.

Wenn das Wetter schon ist, zieht es mein Kind haufig direkt ins
Freie zum Spielen in die Sonne.

O1 Ja, das stimmt.
02 Nein, das stimmt nicht.
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e Hat Ihr Kind jemals ein Solarium besucht?

C)2 Nein, niemals

Ol Ja, und zwar:

vor der Transplantation nach der Transplantation
O, 1-10malim Jahr O,  1-10mal im Jahr
O, mehr als 10mal im Jahr O,  mehr als 10mal im Jahr

0 Das Hautkrebsrisiko kann durch Solarienbesuche erhoht werden.

01 Ja, das glaube ich.
Oz Nein, das glaube ich nicht.
O_8 WeiB ich nicht.

e Mit leicht gebraunter Haut fiihlt sich mein Kind einfach besser.

01 Ja, das trifft zu.

02 Nein, Hautbrdune bedeutet meinem Kind nichts.
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Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Verwendet Ihr Kind gelegentlich einen Selbstbrauner?

O Nein, einen Selbstbrauner verwendet mein Kind nicht. ====) weiter
2 bei Frage 43

O1 Ja, und zwar:

O1 ... weil es dadurch keine Sonnencreme benétigt.

O1 ... weil es sich damit besser fuhlt.

O ... weil dadurch die Haut besser gegen Sonnenlicht
1

geschutzt ist.

e Nach einer Organtransplantation ist das Hautkrebsrisiko erhoht.

01 Ja, das ist mir bekannt
OZ Nein, das habe ich noch nicht gehért

e Wissen Sie, was der UV-Index im Wetterbericht bedeutet?

Oz Nein

01 Ja, und zwar:
Er ist unabhangig von der aktuellen Bewdlkung oder der

O1 jeweiligen
Hoéhenlage.

O Er beschreibt den am Boden erwarteten Tagesspitzenwert der
1 sonnenbrandwirksamen UV-B-Strahlung.

()1 Er hat im Schnee, im Wasser oder am Strand keine Bedeutung.
()1 Mit einem Wert von 4 erfordert es keinen Sonnenschutz.

Ol Er ist ein Qualitdtsmerkmal in Sonnenstudios.

Ich traue mir zu, bei meinem Kind bésartige Hautverdanderungen
rechtzeitig zu erkennen.

O1 Ja

02 Nein, dazu fehlt mir das Grundwissen.
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@ Das Thema ,,Hautkrebs nach Organtransplantation" ist fiir mich...

...sehr wichtig ...wichtig ...weniger wichtig ...gar nicht wichtig

O, O, O, O,

Ich habe bereits schriftliche Informationen zum Thema
~Hautkrebs bei Organtransplantierten™ erhalten.

OZ Nein, bislang noch nicht
01 Ja, und zwar durch:
O1 den Hausarzt
02 den Hautarzt
03 Freunde/Bekannte
04 eine Schwester/einen Pfleger in der Klinik

05 Andere:

Was belastet Ihr Kind nach der Transplantation - nicht nur
bezogen auf die Haut?
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Nun noch einige Fragen zu den betreuenden

Arztinnen und Arzten Ihres Kindes

Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz pro Zeile
Lasst sich Ihr Kind auf Hautkrebs untersuchen?

Gar 1-mal/ 1-mal/ 1-mal/
nicht Woche Monat Jahr

Durch Eltern, Familie 01 Oz O3 O4

Durch Hausarztin/Hausarzt Ol Oz O3 04
Durch Facharzt: Hautarztin/Hautarzt Ol Oz O3 O4
Durch andere/n Facharztin/Facharzt Ol 02 O3 O4

e Zu einem Hautarzt geht Ihr Kind...

01 ... 1-mal im Jahr.

02 ... alle 6 Monate.

O3 ... haufiger.

O4 Mein Kind hat keinen Hautarzt.  ======) Weiter bei Frage 52

Bei dieser Frage kénnen Sie mehrere Kreuze machen
Wenn Ihr Kind einen Hautarzt hat: Welche Bereiche des Korpers
hat die Hautarztin/der Hautarzt untersucht?

O:l Kopfhaut

O, Mundhéhle

(O, Genitalbereich inkl. Pofalte
O1 FuBsohlen

O1 Zehenzwischenraume

O Die Haut meines Kindes wird nur dann untersucht, wenn mir/ihr/ihm
1 selbst etwas aufgefallen ist.

O Die Haut meines Kindes wurde noch nie von Kopf bis FuB3
! untersucht.
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Bei dieser Frage bitten wir Sie um 1 Kreuz pro Zeile

Der behandelnde Arzt (Haus- oder Hautarzt, Nieren-, Leber- oder
Herzspezialist) wies mich/mein Kind bereits darauf hin, dass...

Das stimmt.

. mein Kind die Sonne meiden soll.

. sich die Immunsuppression auf den
Hautzustand auswirken kann.

. die Immunsuppression gegebenenfalls zu
einem erhdhten Hautkrebsrisiko fuhrt.

. mein Kind sich regelmaBig mit einem
Sonnenschutzmittel eincremen sollte.

O,
O,

O,
O,

Daran kann ich
mich nicht
erinnern.

OF

Wenn Ihr Kind bislang nicht regelmaBig vom Hautarzt untersucht
worden ist, haben Sie schon einmal dariiber nachgedacht,

zusatzlich zu einem Hautarzt zu gehen?

O,

Nein

Welche Informationen wiinschen Sie sich zum Thema Hautkrebs?
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Wer hat den Fragebogen ausgefiillt?

O Studienteilnehmerin/Studienteilnehmer gemeinsam mit Mutter
1 oder/und Vater

O2 Mutter alleine
O3 Vater alleine

O4 Beide Elternteile alleine

O Jemand, anderes, und
5  zwar:

Bitte tragen Sie hier das Datum des Tages
ein, an dem Sie den Fragebogen ausgefiillt

haben: Y Y 1 Y Y Y T

Vielen Dank fur das Ausfillen!
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Anhang B: Folien HIPPOlino-Schulung

T T
g lPpo.. % Vo rstellung lPpos..
hTs 1 Ll 2

Ein Ort, zu dem du eine besondere Beziehung hast
Dein Lieblingsmonat

Etwas, was du gar nicht magst

Deine beste Note in der Schule (in welchem Fach?)
Das lauteste Gerausch, welches Du jemals gehdrt hast
Dein schonstes oder schrecklichstes Erlebnis

Wenn Du jemand anderes sein konntest, wer wiirdest
Du am liebsten sein?
Deine Lieblingsfarbe

.

/TN
HIPPOL.

SONNENSCHUTZSCHULUNG FOR
ORGANTRANSPLANTIERTE KINDER UND JUGENDLICHE

.

.

BASISSCHULUNG

.

.

Silke Bottcher, MPH

Leibniz-Institut far Praventionsforschung und Epidemiologie = BIPS GrmbH « Dein Idol
Dr. med. Michael M. Sachse
Klinikum Bramerhaven Reinkenheide
Warum...... (P Warum eine Schul_ung fiir (TPP0c.s
: . ; Organtransplantierte? .
...kommen wir von Bremen extra Weil.....

2u Euch? ...eure Haut nach der Transplantation viel
empfindlicher geworden ist.
Warum eine Schulung fiir {iPp0i.e Warum eine Schulung fiir (iPb0s
Organtransplantierte? . Organtransplantierte? .

Weil... Weil
...Hautveranderungen nach einer

e ung : ...Ihr ganz spezielle Hautveranderungen
Organtransplantation haufig vorkommen . haben kénnt
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Organtransplantierte?

Weil...
...Eure Haut ganz besonders

beobachtet werden muss.

% Warum eine Schulung fiir (P

Warum eine Schulung fir
Organtransplantierte?

Weil...
...es auch viel schneller einen

Sonnenbrand gibt!

11

Oberhaut

Lederhaut

Fettgewebe

fiP filP

HIPPQss Wusstet lhr, dass... HIPP O
e ] 10
Aber lhr konnt was dagegen tun!
... unsere Haut unterschiedlich dick ist?
Und nicht nur unserel

i : i X i 5 X

Wie dick ist unsere Haut? HlpPOL.. Wofiir brauchen wir unsere Haut? Hlppo....

12

Unsere Haut schiitzt uns!

Barrierefunktion Immun-
+Abdichtung nach auften” abwehr

Sonnenlicht
M|krwrgantsn& Kalte, Hitze

= e

Yé

Warum bekommen Flusspferde keinen
Sonnenbrand?

T
flPPoL.

1
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Haufige Hautveranderungen nach
einer Transplantation

Was sehen wir?
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g Méoglichkeiten der Warzentherapie

Von auBen:
= Ldsung
= Pflaster
= Creme Abtragung
= scharfer Loffel, Kurette

= Kaélte- oder Lasertherapie

N
Al

ES

PPOL. %

Was sehen wir?

g’ Was sehen wir?

T
flPpo..

5
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P
E Was sehen wir? ilPPo..

N f‘\ i Y
g Vermehrte Haarbildung HlPPO.. % Was sehen wir? HlPPOL..
Therapie
= Rasur
= Laser
= Salben

Riickbildung nach Absetzung
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% Wachstumsstreifen/Dehnungsstreifen "

* Risse im Bindegewebe
* Hautvernarbung wird gehemmt

= auch bei Nicht-Organtransplantierten

T Frns
& Was sehen wir? HlpPoL. % Trockene Haut und Juckreiz ilPPO..
E 35 . 66

:

Pflege von trockener und {Proe. Pflege von trockener und 0.
' juckender Haut B ' juckender Haut M
fest fest
Puder Puder
Paste Lotio Paste Lotio
fett flissig fett Emuision flissig
[o]] Wasser (o]} Wasser
Fettsalbe Salbe Creme Lotion ettsalbe  Salbe Creme  Lotion
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2

Weitere Hautveranderungen

*  Wucherungen der Mundschleimhaut

= Verstarkter Haarausfall

= Akne

2

Also.... HIPPO:..

lhr habt zwar haufiger Hautverdnderungen...

2

Also....

Ihr habt zwar haufiger Hautveranderungen,
die aber behandelt werden kénnen!

AN
filPpo..

a

£TY
flPPO.

Habt Ihr Fragen?

2

wyw  Leibnizdnstitut fir Priventons.

:
E

Dankeschon

&

Universitatskinderklinik
Maed, Hochschule Hannover

M"H Frof D med. L Pape

Machdische Bechichule
Er—

Deutscher Wetterdienst,
Wiesbaden

und Epidemiciogee,
" Or.rer. nat. G. Laschawsia

chung
BIPS GmbH, Bremen
Frof_ Or. med. Hajo Zact
Silke Biticher, MPH
Mariza Weil (Studentische Mitarbeiterin)

Kiinikum Bremerhaven
Klinik fibr Dermatoiogie,

Or. red. MM Sachse
O med. & Viagnes

www.hippolino.net

—
gefbrdert durch @ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN,

Faas
flpros...
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2

N\
HIPPOL.
SONNENSCHUTZSCHULUNG FUR

Silke Bétteher, MPH
Leibniz-Institut fur Praventionsforsch und

Dr. med. Michael M. Sachse
Klinikum Bremerhaven Reinkenheide

ORGANTRANSPLANTIERTE KINDER UND JUGENDLICHE

pidemiologie — BIPS GmbH

PPOL. % Woraus besteht Sonnenlicht? H

in

Nanometer (nm)

Quelle: Holzle et al JODG 2005

El

~ . ~
fIPpo... % Sonnenbrinde... Hlppo...

n

= _..werden durch ultraviolettes (UV) Licht hervorgerufen.
» ...schédigen die Haut.

* ...lassen die Haut vorzeitig altern.

3! Sonnenbrinde...

» .. .lassen die Haut vorzeitig altern.

= ...gibt es auch an einem bewdlkten Sommertag!

tlpbo.. g' Optische Strahlung o

Quale Hokla el al. JODG 2005
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Optische Strahlung

Wishe iber dem
Maeresspligel.

Quale: Halla at al. JOOG 2005

Was kannst Du tun, um einen G0

2 s

Sonnenbrand zu vermeiden?

Ko WG GUS 26 SO0 GEGN, Wenh 0K HILE SCOn War 15t

Ich kmnn sus: der Sonne gehen, wenn sich de Haut ratet

Eitan Sonrnerand bnwik man st ainge Sturden 5pdiie

Wil ich nicht

Wislkich richt

Was kannst Du tun, um einen
Sonnenbrand zu vermeiden?

Ich kann aus dar Same gahan, wann e Haut achin wam ist

Ich kann aus dar Some gehen. warn sich die Hau rotet

Einen Samenbrand bemeriki man arst srign Siundan sedar

AN
flpro

]

T8 = |

Warum bekommt nicht jeder einen {IPv0...
onnenbrand?

Hauttyp 4

Warum bekommt nicht jeder einen

filPro
[
Sonnenbrand?

i
Typ I: sténdige Rétung, keine Braunung

Sihr halls Haut,
Braunt nie,

rotliche Haare,
alnen L

zehn Minuten,

in der Sonne

Typ I: stindige Rotung, leichte Braunung
Helle Haut, blonde Haare, kaumn Sommersprossen. Brdunt kaum,
bekommitschnell einen Sonnenbrand. Der ungeschitzte Aufenthaltin
der dart 20 Minutend

Typ : manchmal Rétung, immer Braunung
Helle Haut, mi Haare, keine Birdunt gut,

Cer
n der Senne darl hischstens 20 bis 30 Minuten betragen,

Typ IV: keine RGtung, immer Braunung
Gettinte Haut, dunkelbraune bis schwarze Haare. Braunt schnell
lanal et B o car

Sannenbrand. Ung
Sonne 30 bis 40 Minuten,
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& Sonnenschutz — was solltet Ihr
2>
o beachten?
smm [ Sch-a.{rm

N
Al

i

PPOL..c

Eoeel

Der

Teilbereich des Sonnenlichtes, auf
UV-B-Strahlen

Was bedeutet der Lichtschutzfaktor ¢,
(LSF)?

LSF bezieht sich nur auf einen

Der LSF verlangert die
Eigenschutzzeit deiner Haut

Eine Frage an die
Sonnenschutzexperten..

*

Dor el Seasssschuizpriparassa angogobons Lichischerzlabios [LSF) ...

ikt dia Haksarksit dies Sornencchutzmital in Maraten an 2 B LSF 20 = 20 Manate Halibarkak

s Jugendichan richt amendsor

dev Sonne leigen)
brauchi nux imal am Tag auigairagen 2u werdin
wertindert e Hauakenng

bezieh sich auf den Ubrmeolett (UVHS und (LVEA Wellenlangenbereich

weriargert i Eigenachutzzei:der Himil um den jemeriigen Faidon [z B, Lichiachuztabior 21 Du ktnrbest Hmal tanger in

AN
HlPPoL..

%

*®

Eine Frage an die

£TY
flPPOL..
Sonnenschutzexperten..

"

Dur sed Semssaschutzpriparstsn angogobaons Lichtichesstakios LSF) ...

it dia Hatsarkidt dea Samenschutzmitals in Maraten an 2.8 LSF 20 = 20 Marats Haltharkat
richt amendsar

i bei Jugendichen

verbaragert e Eigenachuzzet der Haut um den jemsiigen Faiior (2 8. Lishischuczlakior 20; Du koantest Hmal lnger in
der Sonne seisen}

braucti nur imal am Tay aupiagen 2u werden

ertindent e Hauatenng

bazieht sich auf den Ukraaclett (VI und [UNEA Welentangenbarich

)

Wie cremst Du Dich richtig ein?

Jetzt bist Du dran!

Wo cremst du dich ein?
Wann cremst du dich ein?
Wieviel Creme benutzt du"

Faas
flepo..

i

Ohren

Wie cremst Du Dich richtig ein? flpbo...

1%

Stirn
Achte auf die

Sonnenterrassen
der Haut!

Nase
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N
Ipi

& Wieviel solltest du dich eincremen? Hrro..

@==
Cien

ien
Rl
9 _I =

Y

= @

% Viel und reichlich eincremen!

2 X 3 Essloffel >1 Tag

250 ml = 3 Tage

Ci
Lien o
ow nach dem
1. T
T —
Mohr als die
ot wey
oo 2. Tag
[Py
=
= ...
tat lne

Stiftung Warentest 2012 lpeo..

il

Bes 2
ngim:

| -

u=
1
e

H test | Sonnenschutzmittel

 dmySus LidlCien. Milllers w

Dance Trams- | Sonmeamilch | Lavozon Sum | Sun Dzn

 parenies classic Sonnen

| Sonnenspey ‘Sannenlation | Soft & Light

Light Touch
Lichtschitztakior bt Ankister ] E] n n 0
Tehalt i ol 200 =0 0 0 70
Mittlerer Preis im Euro ca. ] 295 295 5.00 500
P fir 100 s in Furo ca 226 1.20 148 250 250
PR -GUALITATSURTEIL 1005 GUT (1.7) [wrrlm GUTIL  |GUT(L8  |GUT(18}
T T

& Was bedeutet die ABCDE-Regel?

Nun ist deine
Phantasie gefragt!

£TY
HlPPOL..

2

& Was bedeutet A? fippo..

A = Asymmetrie der Veranderung

% |

& Was bedeutet B?

B = Begrenzung ist unregelmafig

X
HlPPO...

2
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& Was bedeutet E?

E = Elevation / Erhabenheit (Uber das Hautniveau)

an

& Kennst Du den UV-Index? filPpo...

g' Was bedeutet die C? flvpo.. % Was bedeutet D? flppo..
T 13 L %
C = Colorit (uneinheitliche Pigmentierung) D = Durchmesser Uber 5 mm
ﬁ“ wie colorierung wle Durchmesser
2 .
P
HlPPOL..

Ed

| Der UV-Index beschreibt den am Boden erwarteten
Tagesspitzenwert der sonnenbrandwirksamen
UV-B-Strahlung

T
flPpo..

il

UV-Index

Ty
flPPoL..

NIEDRIG MITTEL HOCH SEHR HOCH  EXTREM
Kein Schutz Schutz Besonderer Schutz
notwendig notwendig notwendig
Gefahrloser In der Mittagszeit Schatten In der Mittagszeit miglichst
Aufenthalt suchen, T-Shirt anziehen, nicht draufien aufhalten!
draufen miglich Sonnencreme auftragen Unbedingt Schatten suchen!

und Hut aufsetzen

T-Shirt, Sonnencreme und Hut
sind dringend erforderlich
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L ]
o . Der UV-Index flPro..

3

UV-Index {ipbo...

Achte auf die SMS an Dich!

Der Stand der Sonne,

die Uhrzeit, Bewodlkung,

aber auch Sand, Schnee oder
Wasser beeinflussen die
Sonnenintensitat!

SEHR HOCH

EXTREM

NIEDRIG

Kein Schutz
notwendig

draufen miglich

Besonderer Schutz
notwendig
In der Mittagszeit miglichst
nicht draufien aufhalten!
Unbedingt Schatten suchen!
T-Shirt, Sonnencreme und Hut
sind dringend erforderlich

Schutz
notwendig
In der Mittagszeit Schatten
suchen, T-Shirt anziehen,
Sonnencreme auftragen
und Hut aufsetzen

Gefahrloser
Aufenthalt

Sonnenschutz-SMS: , Hallo! Heute steht die Sonnenampel auf ROT, Die Sonne
scheint fast so intensiv wie am Aquator- hohes Sonnenbrandrisiko. Heute
solltest Du wirklich zwischen 12 und 15 Uhr im Schatten bleiben,
FuBballspielen klappt auch noch am Nachmittag!”

Textiler Lichtschutz fPh0...

t1

Textiler Lichtschutz {iPpo....

N

Kieidung mit Uv-schutz [

Hemd und Hut
steht ihm gut

Kleidung mit UV-Schutz Bei vielen T-Shins vermindert sich
der LV-Schutz, wann sia gedehnt oder nass werden. Mit-
unter wird falsch deklariert. Die Labelvielialt ist verwirmend.

Stiftung Warentest 2008

Textiler Lichtschutz

Wieder eine Frage an die
Sonnenschutzexperten!

T
flPPoL..

3

Kleidung mit UV-Schutz -

Hemd und Hut
steht ihm gut

et Wiaie :n_lf e Kleidung mit UV-Schutz Bei vielen T-Shirts vermindert sich
e eyt gy dor UV Schutz, wenn sia gadehnt odar nass werdan, Mit
ten. Dermnickes - Uner wird falsch deklariert. Die Labelvielfalt ist verwimend.

Stiftung Warentest 2008

w

s
Beduinen flr krafige Far

_-Nass

~ Gedehnt

- Gewaschen
~ Gescheuert

wedit Du, wes der UV-Index im Wetterbericht bedeutet?

|

F
£

Ja und zwar

o

EF IS8 INGENANGR) VO DT GTLAIGN EBIRING Dor AT [iwbgan HONGNEON.

o

Er beschrsibt dan am

UVE Straling

Er hakim Schnee. im Wasser her am Strand keine Bedeutung

Wit zinem Wiet von 4 arfarden 5 krinen Sonnenachutz.

0o o

Erist n Oualb3ismenal in Sarnenshiioss
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Was bedeutet der Lichtschutzfaktor?

lor sl Scsmseschuizpriiparases angegebans Lichiscezlabior L5F) ..

. gibt dia HalBareit des Sannsnsctutzmitals in Manaten an 2 B LSF 20 = 20 Manats Haltharkat
s b Jugendichen michl amvendear

. weriangert die Eigenachutzzst der Haul um den jrwsiigen Faitor (2 B. Lichischutziabtor 20: Du kinrtest 20mal lnger in
der Sonne bleisen|

brausche nis Imal 3 Tig aufgatigen 2 werdin
. warhindet die Hutakanng

bezieht sich auf den Ubrmiolett (UVHD und (LVEA Welleningenbereich

peEaaam

Wieder eine Frage an die . o
E Sonnenschutzexperten! HIPPZW . Ihr habt es fast geschafft.... lezw
o. [
El- -
- Q, Er ist unaishangsy von dar siiudlen Bewblkung oder tar jeweilgen HEhenlaga.
-x. s ; -
-O. Er hat im Schree. im Vasser oder am Strand keins Bedeutung.
O, Vit ainem Wiet von 4 arfardan as keinen Sonsmachuez.
0' Er isk gin Qualtitsmerkmal in Somnenstudos.
. Was kannst Du tun, um einen »
E Was habt Ihr Euch gemerkt? Hirkow. % Sonnenbrand zu vermeiden? hirko
Noch ein paar Fragen an die n.,,, I
neuen kch Kann s der Sonna gehen, wenn Sichdie Haul ratet
Sonnenschutzexperten! .
T
Alpro...

% Was bedeutet der Lichtschutzfaktor? ~ ffro..

a3

Dur st Scmmmsclutzgiiparsses angegebans Lichtcelakes (LSF) ...

. gt dis Hatarheit dea Somnenschatzmitels in Msnatan an. 2.5 LSF 20 = 20 Manats Hallbarkst
i bei Jugendichen ncht amvendser

mmmmmnm um den jeweiigen Faiior (218, Lichischutziakiar 20: Du kbnrbaet 2Jmal Bnger in
brauche nis 1mad am Top aufyatrgen 2 weedin

. varhindest de Hautakanng

bazieht sich auf den Ukrmaolett (VIS und (LVEA Welleningenbereich
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Was kannst Du tun, um einen s s
A Hlppo. N ? Hlppo.
E Sonnenbrand zu vermeiden? - Was bedeutet der UV-index -
! : ! Wedfit Du, wes der UV-Indeme bm Wetterbericht bedeutet?
T e -
EN -
e R - e e ——
o et bt o e S -o, e . R
VGR ich nichi -(JI Er hatim Schnee. im Wassar oder am Strand keins Badeutung,
0, Wit sineen Wiett on 4 arfardan s keinan Sonnanachues.
0' Er ist wn Qualtdismekmal in Sannenstidios.
i i flp
Was bedeutet der UV-Index? HIPPOL. Was bedeutet die ABCDE-Regel? HIPPOL..
I a5 BT a6
! : ) WellL Dw, wa der U-Bnder b Wetlasbericht bedeutet? A 9 Asymmetrie der Veranderung
EM B 9 Begrenzung ist unregelmassig
0. [
- O et s o st Bt e o i i C 9 Colorit (uneinheitliche)
-l, Er beachrabt dan am dor UV -Erahlung D 9 Durchmesser iber 5 mm
- (B[R e E 9 Erhabenheit (lber das Hautniveau)
Q, Mitmineen Wiert von 4 erfardert e5 krinen Soansmchutz.
O' Ef isk gin Qualtalsmenkmal n Somenstudios.
Kennst Du das kleine Sonnenschutz /5 Kennst Du das kleine Sonnenschutz ¢,
Lise Oins
1x17? 1x1?
. a7 E N ] 48
= ; Kb ke s st Lo
e OSBRI AR,
ool ) o=
_ Bt o
5 - o 55*"}
—~ W e 25T ozpmemnan:
wope JeTE ) N ol haben sie sich wee
E=P
T
e et
e s - ekl
wie mt minem Brennglas Schatten it angeiags
S —
m-".:u:mwm wngertie
O e B
¢
P “af
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% Lohnt sich Vorsorge tiberhaupt?

What's the strongest aflersan you il

o
[

PPOL. %

Hi

52

Sonnenschutz lohnt sich!
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Anhang C: Interviewleitfaden

N\
HIPPOL.o

Interviewleitfaden fiir Interviews mit Eltern von organtransplantierten Kindern und Jugendlichen

Danke, dass Sie sich Zeit fiir dieses Gesprach genommen haben. Wir moéchten gerne mehr Glber Umgang und das Bewusstsein der Eltern zum Thema
Sonnenschutz erfahren. Insbesondere interessieren uns aber auch gerade die Wiinsche und Bediirfnisse von Familien mit organtransplantierten Kindern
und Jugendlichen.

Die Befragung wird ca. 30 bis 45 Minuten dauern, die Zeit ist natirlich variabel und hangt auch davon ab, wie viel Sie erzdhlen mdchten. Wenn Sie zum
Beispiel eine Frage nicht beantworten mdchten, ist das vollkommen in Ordnung. Wir gehen dann einfach zur nachsten Frage tber. Natrlich kbnnen wir
die Befragung auch jederzeit abbrechen, wenn Sie sich entscheiden, nicht mehr teilnehmen zu wollen. Wenn Sie eine Frage nicht richtig verstehen, weil ich
mich unklar ausdriicke, kbnnen Sie mir das gerne sagen, dann versuche ich die Frage neu zu formulieren.

Wenn Sie einverstanden sind, wiirden wir das Gesprach gerne aufgenommen. Selbstverstandlich werden alle Angaben, die wir von lhnen erhalten streng
vertraulich behandelt und alle Aufzeichnungen werden anonymisiert. Die Tonaufzeichnungen werden dann nach der Transkription (,,Abtippen®) geldscht.
Die Ergebnisse der Befragungen werden ebenfalls ausschlieflich anonymisiert veroffentlicht.

Haben Sie noch Fragen an mich?

Sind Sie damit einverstanden, dass wir das Gesprach beginnen?

Information fiir den Interviewer:
e Erzdhlanreiz“: Vorlesen, anschlieBRend den Interviewpartner zunachst frei erzahlen lassen, anschlieBend gezieltes Nachfragen mit Hilfe der
aufgefiihrten Fragen
,Frage”: Vorlesen und direkt in den Fragen-Block einsteigen
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Einstieg: Lebenssituation (Haushaltszusammensetzung)

Erzéhlanreiz: In dem Interview wird es viel um Sie und um lhre Familie gehen. Damit ich mich gedanklich ein bisschen zu lhnen nach Hause versetzen
kann, wiirde ich mir gerne zundchst ein Bild dartiber machen, wie Sie leben. Wer lebt bei Ihnen im Haushalt. Sind Sie und Ihr/e Partner/in tagstber zu
hause oder arbeiten Sie? Was machen die Kinder?

Wann (iber die Erkrankung Ihres Kindes festgestellt, wann wurde es transplantiert.

Wer lebt alles bei lhnen im Haushalt?

Wie ist lhre Erwerbssituation? Und die des Partners?

Wieviele Kinder leben im Haushalt? [Alter?]

In welchem Alter wurde lhr Kind transplantiert?

Was machen die Kinder? [Schule, Kita etc. 2 Halb- oder gangtags]

| Themenkomplex: Umgang mit Sonnenstrahlung

Erzéihlanreiz: Als erstes mdchte ich gerne mit Ihnen iiber den Umgang mit Sonnenstrahlung reden. Und zwar geht es mir hierbei um lhre persénlichen
Einstellungen und Gedanken. Wenn Sie das Wort Sonne héren, welche Gedanken fallen Ihnen spontan ein?

Dimension Inhaltliche Aspekte Fragen

e Wenn Sie an Sonnenstrahlung denken, was geht Ihnen dabei spontan durch den

S I i
onne afigemein Kopf? Was was denken Sie?

e Was verbinden Sie mit Sonnenbraune? Welche Adjektive/Attribute
(Eigenschaftsworter) fallen lhnen dazu ein?

e Wie wichtig ist es Ihnen im Urlaub “braun” zu werden?

e Was verbinden Sie mit der Aussage “Bleich wie ein Gespenst”?

Assoziationen
Sonnenbrdune
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Il Themenkomplex: Wissen zu UV-Strahlung

Erzéihlanreiz: Nun haben Sie mir ja berichtet, was Sie alles mit Sonne verbinden. Das méchte ich nun noch gerne etwas vertiefen und noch mehr liber die

Gefahren und auch die Schutzmdéglichkeiten vor UV-Strahlung sprechen. Was wissen Sie persénlich lber die Gefahren von Sonnenstrahlung und (iber
maoglichen Schutz vor Sonnenstrahlen? [Hier bitte an Themenkomplex | ankniipfen]

Dimension Inhaltliche Aspekte

= wahrgenommene Bedrohung durch Hautkrebs

e Welche Gefahren gehen von UV-Strahlung aus?

e Welche Risiken kennen Sie, die im Zusammenhang mit Sonnenstrahlung

Risiken/Gefahren einhergehen? (Spatfolgen etc.)

o Wie schatzen Sie personlich die Risiken von UV-Strahlung ein? [hohes Risiko, eher
mittel, Risiko wird Uberschatzt etc.]

Wissen/Kenntnisstand | = wahrgenommene Vor- und Nachteile von diversen Schutzverhaltensweisen

e Worauf sollte beim Aufenthalt in der Sonne geachtet werden?

o  Was sind lhrer Meinung nach, die wichtigsten Regeln fiir den Umgang mit der
Sonne?

e Worauf ist beim Sonnenschutz beim Baden besonders zu achten?

e Wo beziehen Sie lhre Informationen iber Sonnenschutz?

e Wie gut fuhlen Sie sich informiert?

SchutzmaRnahmen

Informationen
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Il Themenkomplex: Sonnenschutzverhalten

Frage: Ich wiirde nun gerne gedanklich mit Ihnen eine kleine Reise zu ganz unterschiedlichen Orten unternehmen. Und ich mdchte Sie bitten auch hier

einmal wieder den Sonnenschutz im Kopf zu haben ....

Dimension Inhaltliche Aspekte

Stellen Sie sich bitte einmal vor Sie verbringen ein sonniges Wochenende mit lhrer
Familie am Strand. Die Sonne scheint, es ist sehr warm. Wie verhalten Sie sich am
Strand? Wie schiitzen Sie sich und lhrer Familie vor der Sonne? [ Creme,
Kleidung, Hut, Brille etc.]

e Nun stellen Sie sich bitte einmal vor, es ist wieder Sommer, die Sonne scheint es ist
wieder sehr warm, aber Sie sind dieses Mal mit lhrer Familie in lhrem Garten oder
auf lhrem Balkon. Wie schiitzen Sie sich und lhre Familie vor der Sonne?

Sonnenschutzverhalten e Gibt es Unterschiede?

e Wenn ja, warum?

e Wie schiitzen Sie sich im Alltag in den Sommermonaten vor der Sonne?

Unterschiede im
Freizeitverhalten

Alltag e  Gibt es Situationen, wo Sie sich besonders schiitzen?
Nutzen e Wie schatzen Sie personlich den Nutzen verschiedener Sonnenschutzmalnahmen
ein? (z.B. Schatten aussuchen, Sonnencreme, langarmelige Kleidung etc.)
. e Gibt es Hindernisse, die es lhnen schwer machen, im Alltag (im Sommer) an
Barrieren

Sonnenschutz zu denken?
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IV Themenkomplex: Verhaltensianderung

Erzéhlanreiz: [Erzdhlanreiz héngt vom persénlichen Sonnenschutzverhalten ab] Sie haben mir nun sehr viel tiber Ihr eigenes Sonnenschutzverhalten

erzdhlt, ich méchte nun hier gerne ankniipfen und iiber Mdglichkeiten einer Verhaltensénderung sprechen [improvisieren; direkt mit den Fragen
weitermachen]

Dimension Inhaltliche Aspekte

e Wenn Sie lhr eigenes Sonnenschutzverhalten betrachten, wie wiirden Sie es
beschreiben? [TTM]

e Kdnnen Sie mir mogliche Risiken beschreiben, die Sie selber durch Ihr
Sonnenschutzverhalten sehen? [TTM; HAPA]

e Haben Sie schon dariiber nachgedacht |hr eigenes Sonnenschutzverhalten zu
verandern? [TTM]

e Haben Sie eventuell die Vor- und Nachteile einer Verdnderung gegeneinander

Prakontemplation (TTM)

Kognitionen (HAPA)

Kontemplation (TTM)

Kognitionen (HAPA)

™ abgewogen? [TTM; HAPA]
e Hatten Sie in der letzten Zeit die feste Absicht Ihr Sonnenschutzverhalten zu
HAPA Praparation (TTM) verandern? [TTM]
e Gab es schon Versuch sich anders zu verhalten? [TTM]
Kognitionen (HAPA) e Wenn ja, wie sahen diese Versuche aus? [TTM]

Trauen Sie sich zu, langfristig Ihr Sonnenschutzverhalten zu verbessern? [HAPA]

Handlung (TTM)
Aufrechterhaltung (TTM)
Termination (TTM)
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V Themenkomplex: Sonnenschutzschulung

Erzéhlanreiz: Wie wichtig finden Sie, dass das Thema Sonnenschutz mit Familien von organtransplantierten Kindern erértert wird? Wie gut verstehen

Sie die Informationen, die sie zum Thema Sonnenschutz und Organtransplantation bekommen?

Dimension Inhaltliche Aspekte Fragen

Wie wurden Sie auf die HIPPOlino-Sonnenschutzschulung aufmerksam?

e Wie gut sind Sie Gber die Folgen/Risken der Immunsuppression fiir die Haut
informiert worden? (= Hautkrebs) Durch wen wurden Sie informiert?
. S . 5
Funktionale Ebene o Als wie gut haben Sie die Aufklarung empfunden?
e Wie schatzen Sie den Gesamtnutzen einer speziellen Sonnenschutzschulungen fir

Gesundheitskompetenz organtransplantierte Kinder und Jugendliche ein?

Wie sicher flihlen Sie sich bei lhren Entscheidungen im Alltag?
Glauben Sie, dass Sie bestimmte Inhalte aus der HIPPOlino-Schulung fest in Ihren
Alltag integrieren? Wenn ja, welche?

Interaktive Ebene

Kritische Ebene e Hinterfragen
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VI Themenkomplex: Veranderungen durch die Erkrankung des Kindes

Erzéhlanreiz: Familien nehmen das Leben mit einem organtransplantierten Kind sehr unterschiedlich wahr. Es gibt Familien, die die Situation sehr gut
bewdiltigen, andere wiederum empfinden eine sehr starke Belastung. Um die Situation der Familien besser einschétzen zu kénnen, und somit etwas iber

den Bedarf an Unterstiitzung sagen zu kénnen, wiirden wir uns noch gerne ein Bild (iber den zeitlichen Aufwand und auch (iber mégliche
Einschrénkungen im Alltag des Kindes erfahren. Wie erleben Sie das?

Dimension Inhaltliche Aspekte Fragen

e Wie hoch ist der tagliche Zeitaufwand fir die Medikamenteneinnahme? (z.B.
Medikamente Wie oft taglich miissen Medikamente eingenommen werden?)
e Unterstitzen Sie |hr Kind bei der Einnahme?

e Wie oft finden routinemaRige Besuche in der Transplantationsambulanz statt?
Zeit . e  Wie hoch ist der zeitliche Aufwand flr diese Besuche? (Wie lange ist der
Transplantationsambulanz i .
Aufenthalt, wie lange dauert die Anfahrt)?
e  Werden die Besuche mit anderen Aktivitdten verbunden?
e Wie haufig kommt es zu unvorhergesehenen Krankenhausaufenthalten?
e Wie lange bleibt Ihr Kind im Krankenhaus?

Krankenhausaufenthalte

e Hat |hr Kind Fehlzeiten in der Schule z.B. wegen haufigeren Infekten?
o  Gibt es spezielle Fordermoglichkeiten?

e Kann lhr Kind an mehrtagigen Schulausfliigen teilnehmen?

e  Nimmt lhr Kind (regelméaRig) am Sportunterricht teil?

Fehlzeiten

Schule
Teilnahme

e Wie schatzen Sie die Sozialkontakte Ihres Kindes ein?

e Auf wie viele Freizeitaktivitdten muss lhr Kind aufgrund der Transplantation

Soziales Umfeld Sozialkontakte verzichten?

e Wurde lhr Kind aufgrund der Transplantation schon einmal in der Schule
gemobbt? Wenn ja, wie sind Sie damit umgegangen?
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VIl Wiinsche und Bediirfnisse

Erzéihlanreiz: Zum Abschluss des Interviews méchte ich Sie gerne fragen, welche Wiinsche und Bediirfnisse haben Sie.

Was ist wichtig bei der Versorgung von organtransplantierten Kindern und Jugendlichen?
Was fehlt vielleicht, was kann besser gemacht werden?

Abschlussfrage: Gibt es noch etwas, das wir noch nicht besprochen haben oder/und Ilhnen am Herzen liegt?

Haben wir wichtige Themen nicht angesprochen?

Dann bedanke ich mich recht herzlich fiir lhre Teilnahme und Unterstiitzung!
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Anhang D: Codebuch

Unter-Kategorie T

Inhalte (immer letzte Kategorie-Ebene)

Ankerbeispiele (immer letzte Kategorie-Ebene)

Oberkategorie

Unterkategorie

. .. . I: Wenn Sie jetzt an Sonnenstrahlung denken, was geht lhnen
Llizze UIEREEEEre 2 20 olEia, v SEErEne durch den Kopf als Erstes? B: Warme, Entspannung oder auch
u i Gedanken zum Thema ,Sonne” oder . - L ’ ;
LA: « . . Hitze irgendwie und Schatten [...] Aber es ist so angenehm.
=2 L. ~Sonnenstrahlung“ genannt werden. Dieses sind z.B. . . . .
= - Assoziation > - ; . . - Jetzt ist es angenehm. Sonne im Riicken scheinen lassen, das
= Assoziationen mit den genannten Woértern. Dies kénnen | . - i
8 £ HECEE sowohl pos. als auch neg. Assoziationen sein, wie z.B. oI Sl S (ol ellon @FE) 2l o 250
c g" Warme, Licht, Schatten aber auch Hautkrebs.
() © - P -
(= o Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn Aussagen . . .. . .
(= £ LLB.A Attribut getroffen/genannt werden, was mit Sonnenbraune B: J?’ S|eht_halt auch schon aus. Finde ich schon, dass es
o o .B.1_Attribute verbunden wird. Das kénnen ebenfalls pos. und neg. schon aussieht, wenn man ein bisschen Farbe hat [...] [Quelle:
o L : ) > GPO03, Zeile 34-35]
£ Assoziationen sein, wie z.B. schon oder Sonnenbrand.
© ﬁ — I: Okay. Wie wichtig ist es Ihnen, im Urlaub sich zu braunen?
g c g’ 1.B: B: Gar nicht wichtig, weil ich nicht der Hauttyp dafiir bin. [...]:
3 3 Assoziation Diese Unterkategorie ist zu kodieren. wenn Aussagen Also mir hat einer schon mal gesagt, wenn man nicht so
g n £ Sonnenbraune gorie ist zu T 9 sonnengebraunt aus dem Urlaub kommt, ob man sich dann
= ® e . genannt werden, wie wichtig oder unwichtig ; - PR . L .
= 1.B.2_Wichtigkeit . ; BT nicht erholt hatte, aber das ist fir mich kein Kriterium. Also ich
= ; - Sonnenbraune ist, auch ob es wichtig ist, im Urlaub - . . . . .
(o) L) 2 braun zu werden wirde mich nicht... oder gehe nicht oder fahre nicht in den
(/9] S o ’ Urlaub, um am Strand zu liegen, sondern um Zeit mit der
(] p E Familie zu verbringen und aktiv zu sein und Dinge zu tun, die
= ® O mir Spall machen. [Quelle: GP0Y, Zeile 23-31]
D0 : i i -
Q 2L I: Okay, was meinen Sie, welche Gefahren von UV-Strahlung
Pl 3 d:’ Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn ausgehen? B: Naturlich ist das Hautkrebs-Risiko dann héher
L o S I.C.1_Wissen liber (wahrgenommene) Gefahren genannt werden. Dieses und ich denke Uberhaupt alle Hautveranderungen. Und ich
E o 8 die Gefahren sind Risiken, Spatfolgen, die im Zusammenhang mit denke, dass es auch immer schlimmer wird eigentlich, weil die
= | u‘_i UV-Strahlung gesehen werden. Ozonschicht ja eben geschadigt ist und dass wir auf uns sehr
N aufpassen mussen. [Quelle: GP0Y, Zeile 32-36]
(o)) -ch . Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn Regeln flr . . . .
g o Islg;men- das Verhalten/den Aufenthalt in der Sonne genannt B: Ja, viel Sonnencrgmte;_agftr:ageﬂ warcej glflt_' A|]§.° efl__gen_tllch,
= c schutzwissen werden, ebenso, wenn Regeln zum Verhalten beim v}zenfn rr;]artl estag. &l hm !chtnlc t so ej yp (;"' iy elrtlen
o 9 el Sonnenbaden genannt werden. Auch wird diese opischutz. .als “_139 ch nlcs hsitgemellw a, uoré ants)ons en.
"J,' ° I.C.2_Wissen iiber Unterkategorie kodiert, wenn Vor- und Nachteile von \Il(venn es zutl\./'(; W|rh|n in cha err: 3\/9 t?n. 'telile'c?nm ?an
c o SchutzmaBnahmen | Sonnenschutzverhaltensmafinahmen genannt werden. | <@NN €igentiich auch gucken jeé nach Vvetler, mit kieidung das
i.l_.l = CAVE: Diese Unterkategorie wird auch kodiert, wenn 2y mache_r_l, n'f:ht? YVenn_ es jetzt super heif} 'S.F’ V|e_IIe|cht auch
wichtige Sonnenschutzmafnahmen genannt werden was Langéarmliges Uberziehen oder so. Das wurde ich dann
= unabhangig vom tatsachlichen Verhalten, es zahlt das auc|f|1 _ng;\:%geg,llwe‘tnnges nicht zu heift ist, dass ich nur schwitze
reine Wissen (iber geeignete MalRnahmen. [Quelie: , 26llo 74779
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Oberkategorie | Unter-Kategorie

Sonnenschutzverhalten

[Personliches Sonnenschutzverhalten in verschiedenen Situationen]

Il. A:
Alltag zu Hause

Unter-
Unterkategorie

IlLA.1_Eltern

Inhalte (immer letzte Kategorie-Ebene)

Diese Unterkategorien sind zu kodieren, wenn
Aussagen Uber getroffene oder auch nicht getroffene
SonnenschutzmaBnahmen in den Sommermonaten

I.LA.2_Kind OTx
(transplantiert)

im Alltag genannt werden. Hierzu zéhlen Aktivitaten
wie Schulbesuche, Arbeit, aber auch Aktivitaten in der
Freizeit wie Freibadbesuche, Aufenthalt im Garten etc.

Die Kategorie ist jeweils fur die Eltern, fiir das Kind

I.A.3_Geschwister-
kinder

mit der Organtransplantation und evtl. fiir
Geschwisterkinder zu kodieren. Wenn zwischen den
Kindern nicht unterschieden wird, werden die Aussagen
dem Kind OTx zugeordnet.

Ankerbeispiele (immer letzte Kategorie-Ebene)

I: Und wie sieht es bei lhnen selber im Alltag aus? Wenn es
warm ist und die Sonne scheint, im Alltag schiitzen Sie sich,
wenn Sie zum Beispiel zur Arbeit fahren oder Einkaufen gehen
oder auf den Markt oder ins Café? B: Ne, gar nichts. |: Da

spielt der Sonnenschutz fiir Sie gar keine Rolle. B: Ne. [Quelle:
GP03, Zeile 125-130]

II.B:
Urlaub,
Ausfliige

11.B.1_Eltern

Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn Aussagen
Uber getroffene oder auch nicht getroffene

11.B.2_Kind OTx
(transplantiert)

Sonnenschutzmalnahmen in besonderen Situationen
genannt werden. Hierzu zéhlen Sommerurlaube,
Ausfllige etc.

11.B.3_Geschwister-
kinder

Die Kategorie ist jeweils fur die Eltern, fiir das Kind
mit der Organtransplantation und evtl. fiir
Geschwisterkinder zu kodieren. Wenn zwischen den
Kindern nicht unterschieden wird, werden die Aussagen
dem Kind OTx zugeordnet.

B: Also erst einmal suchen wir uns einen Schattenplatz, uns
werden Sie nicht so viel in der Sonne sehen. Ja, wie gesagt,
ich schmiere mich ein und was ich fiir die Kinder noch hab, ich
kauf immer so UV-Kleidung, hat KIND1 meistens an, also sie
hat auch noch Bikini an, aber ich hab wie gesagt so UV-T-Shirt
und UV-Radlerhose, wo die dann einmal anziehen. Also meine
Grofe (KIND2) jetzt nimmer, aber bis vor zwei Jahren hat die
das auch immer noch getragen. [...]. B: Also KIND1 hat auch
immer einen Hut auf. Ja. |I: Und da cremt sich lhr Mann schon

ein oder ist er da auch eher so ein- B: Eher nicht. [Quelle: GP03,
Zeile 88-97]

II.C: Erkldarungen

Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn mdglich
vorhandene Unterschiede zwischen dem Verhalten bei

B: Man hat weniger Zeit, man hat andere Dinge im Kopf als
wenn man im Urlaub ist. Man unterschatzt, denke ich, auch die

Unterschiede = besonderen Situationen (Urlaub, Ausfliige etc.) und Sonneneinstrahlung, wenn man zu Hause ist, als dass wenn
Alltagssituationen zu Hause erklart werden. man bewusst im Urlaub am Strand sitzt. [Quelle: GP09, Zeile 96-98]
Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn allgemeine
Aussagen Uber das familiare Sonnenschutzverhalten

111.D.: getroffen werden, ohne dass dieses einem bestimmten e . . . . .

Allgemein > Familienmitglied oder einer bestimmten Situation Eb(}/}llgs.md jetzt nicht so die grofe Einschmierfamilie, ja. [Quelle:

- ; . , Zeile 132-133]
(Familie) zugeordnet werden kann. Dieses kénnen z.B.

Aussagen sein, wie ,Wir cremen uns immer sehr viel

ein-.




Unter-

Unterkategorie Ankerbeispiele (immer letzte Kategorie-Ebene)

Unter-Kategorie Inhalte (immer letzte Kategorie-Ebene)

Oberkategorie

€8¢

Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn Uber das
llL.A: eigene Risiko gesprochen wird bzw. eingeschatzt wird. | |: Wie schatzen Sie Ihr eigenes personliches Risiko — Sie
Einschiatzung Welche méglichen I?isiken werden durch da's Verhalten | haben ja gesagt, dass Sie so ein heller Hauttyp sind? B:
i) des eigenen > gesehen. Dieses konnen z.B. Aussagen sein, dass Genau, also ich schatze das so ein, dass ich mich gut schiitze
g (Risiko)- das eigene Risiko fiir eine Hautkrebserkrankung sehr | und das halt mein Risiko nicht so groR ist. [Quelle: GP09, Zeile 37-
g‘) 5 Verhaltens gering eingeschatzt wird, aufgrund des 40]
o Sonnenschutzverhaltens.
E :% B: Ich meine, mir ist ja damals der Schreck in die Glieder
% 2 gefahren mit Vorstufe von Hautkrebs, ja? [Quelle: GP01, Zeile 390]
Q . . . . .
:g % Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn sich die B: Nee, ich glaube das ist einfach immer deutlicher geworden,
" £ Einstellungen/Verhalten im Lebensverlauf geandert dass das doch sehr gefahrlich wird, dass die Strahlen im
c o ILB.A Einschnitte hab_(_an. Auch mogllch_e Bgegrundungen_ far dlesg Vergleich vielleicht zu friher, dass es entweder schlimmer
L > zur Verhaltens- Veranderungen sind in diese Kategorie zu kodieren. geworden ist oder zumindest einfach das Bewusstsein dafiir
® S inderungen Dies kdnnen z.B. Krebserkrankungen in der Familie auch deutlicher geschult wird und ich glaube das war keinem
c N sein, Geburt und Erkrankung der Kinder, aber auch so bewusst. Und meine Mutter, die hat jetzt selber auch mit
E 5 einfache Veranderungen in den Lebenseinstellungen Hautkrebs zu tun, weil sie das- sie war auch immer gerne in
> g" durch das eigene Alter werden. der Sonne und war immer sehr braun, aber ja - sie sagt auch,
o] s sie wusste das einfach auch nicht und ich denke da hat sich
c % einfach das Bewusstsein sehr stark geandert. [Quelle: GP10, Zeile
= = 43-49]
o £ I.B: . L . B: Ja, ich glaube ich werd nichts andern in nachster Zeit
= = Verhaltens- Il.B.2_, Prikon- Llizsie Uitsneizgere i du lesleran s (e (lacht). Oder fragen Sie die Frage noch mal. I: Ja, haben Sie
= © y AP nicht dariber nachgedacht wurde, dass .. .. : ;
oD < dnderung templation Sonnenschutzverhalten zu verandern schon mal dariiber nachgedacht etwas zu verandert. B: Ne, ich
:g g ’ glaube ich schieb es eher vor mir her. [Quelle GP03, Zeile 192-195]
i~ - S .
% 0 Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn daruber in'[egz\ftvglulga Js?)ti[isgzosnoiﬁg;;;:rtihtﬁa g(r)aru:‘ EERE, M6 gl
o x . nachgedacht wird, das eigene Sonnenschutz-verhalten J - . 9
11l.B.3_Absichts- = . . . beziehungsweise bin noch am Suchen. Werde das auch so
- zu verandern. Wenn es z.B. eine feste Absicht gibt, das - .
= N d W B feste Absicht gibt, d
— (V] bildung .. . . machen, dass ich einen Sonnenschutz benutze und auch noch
7)) < Verhalten zu andern oder bereits Vor- und Nachteile S . . ;
= © egeneinander abgewogen werden vielleicht eine getdnte Tagescreme, also, ich versuche auch,
(14 e 9 ’ dass der Sonnenschutz drin ist. [Quelle: GP19, Zeile: 297-300]
— =8 I: Okay, trauen Sie sich denn zu, da langfristig Ihr
— 5 Sonnenschutzverhalten zu verbessern? B: Ja, also ich meine,
o 11I.B.3_Versuch/ Diese Kategorie is"t zu kodieren, wenn es Versuche gibt | die Schritte sind ja schon gemacht, ja doch, ja, dass es dann
= Umsetzung das Verhalten zu andern oder.wenn ein bestimmtes ganz perfekt ist, das wird noch ein bisschen dauern, aber (.) es
Verhalten schon umgesetzt wird. ist in Arbeit. [Quelle: GP04, Zeile 194-197]




Unter-

ST LR Unterkategorie

Inhalte (immer letzte Kategorie-Ebene) Ankerbeispiele (immer letzte Kategorie-Ebene)

Oberkategorie

8¢

lll.B.4_Hinderungen

werden, die dazu flihren, dass ein angemessenes
Sonnenschutzverhalten nicht ausgefihrt werden kann,
z.B. Faktoren, wie keine Zeit, um sich morgens
einzucremen eftc.

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn Aspekte genannt

B: Weil da hab ich mehrere Baustellen. Ich hab Ubergewicht,
ich musste Sport machen, mein Puls ist zu hoch, ich habe seit

Januar Tinnitus. Ich habe mehrere Baustellen. [Quelle: GP03, Zeile
199-201]

IV.A.1_Quelle: Arzte
- Zentren

Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn Aussagen
getroffen werden, ob (ja /nein) und in welchem Umfang
behandelnde Arzte und/oder das
Transplantationszentren Uber die Risiken der
Immunsuppression und die Notwendigkeit eines
ausreichenden Sonnenschutzes aufgeklart haben.

B: Also ich wusste jetzt nicht, dass ich da etwas tber Haut
erfahren habe. Wusste ich jetzt nicht. Also tUber Essen war ein
bisschen was, aber ich muss sagen, wir waren nur 2,5
Wochen im Krankenhaus, also es ging relativ schnell. Und ne,
konnte ich jetzt nicht, wusste ich jetzt nicht, ne ich glaub
Sonnenschutz. Gut, vielleicht hat mal jemand was gesagt,
denken Sie dran, viel eincremen aber ne, ne. Ist mir nichts
mehr in Erinnerung. [Quelle: GP03, Zeile 263-267]

Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn Aussagen
getroffen werden, die beschreiben, tiber welche
Quellen (auBer Arzte und Zentren > IV.A.1)

Informationen zum Thema Sonnenschutz und

I: Wo beziehen Sie denn |hre Informationen iber
Sonnenschutz her? Also wie werden Sie informiert? B: Durch

o er.‘»::éQuelle: Risiken der Immunsuppression genutzt werden. DRS | je Krankenkasse, zum Teil durch solche Flyer, oder in der
c konnen z.B. Broschiiren oder das Internet sein. Zeitung der Krankenkasse. In solchen Sachen. [Quelle GP23,
E IV.A: CAVE: In diese Unterkategorie werden keing Aussagen\\ | Zeile 82-85]
] Sc;nﬁenschutz- zur HIPPOIino-Schulung kodiert, hier wird d
q:_ verhalten / U_nterkategorie IV.B_ kgdiert. _ _ \
5 Erkrankungs- Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn eine

i Bewertung uber die Informationsquellen gegeben\vird B\Naja so relativ gut. Aber na gut, manche Sachen stehen
< risiko
» und wie sich der Interviewpartner informiert fuhlt. dor{ nicht drin. Und vielleicht grade fiir Organtransplantierte,
> gut, §a haben wir auch, wir kriegen ja dann regelmaRig die

[Wahrnehmung und Beurteilung von Informationen]

IV.A.2_Bewertung/
Kritik

CAVE: In diese Unterkategorie werden keine Aussag
zur HIPPOIino-Schulung kodiert, hier wird die
Unterkategorie IV.B kodiert.

Bei Kodierungen von Sinneinheiten,
ist an dieser Stelle méglicherweise <
eine Doppelkodierung nétig!

NiereNzeitung oder eben, also von Transplantationskindern so
(..) alsq solche Zeitungen, die wir in ORT immer dann
mitnehmen oder so, wenn wir zur Untersuchung sind. Da steht
immer mehr drin. [Quelle GP23, Zeile 87-91]

IcN glaube §her, dass ich fand, dass man von den Arzten, den
betteuenden\Transplantations-Arzten da noch viel stérker
drauf\hingewiesen- also ich wurde da nie draufhingewiesen
(= 1V.A.1), ich hab das in der Zeitung gelesen irgendwann,
dass die immunsupprimierten Leute aufpassen miissen wegen
Hautkrebs (2 1V.A.2), also das wurde mir nie gesagt und ich
glaube da mangelt es so ein bisschen. Also dass da noch
einmal drauf hingewiesen musste. [Quelle: GP05, Zeile 182-186]
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Oberkategorie | Unter-Kategorie

IV.B:
HIPPOlino-
Schulung

Unter-
Unterkategorie

IV.B.1_Allgemein

Inhalte (immer letzte Kategorie-Ebene) Ankerbeispiele (immer letzte Kategorie-Ebene)

Diese Unterkategorie wird kodiert, wenn allgemeine
Aussagen Uber die Schulung getroffen werden. Dies
kann z.B. sein, wie die TN auf die Schulung
aufmerksam geworden sind.

Ja, von daher bin ich darauf aufmerksam geworden, weil die
Frau Dr. NAME mich angesprochen hat, da wiirde es eine
Schulung geben, eine Hautschulung geben und dann hat sie
mir einen Zettel mitgegeben und dann habe ich mich
gemeldet [...] [Quelle: GP02, Zeile 490-493]

IV.B.2_Transfer

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn Inhalte aus der
HIPPOIlino-Schulung in den Alltag der Familien
Ubernommen oder integriert werden. Die einzelnen
Punkte sind zu kodieren.

Unser Hautarzt, der ist zwar nicht begeistert, wenn er jeden
Leberfleck zeigt und sagt, hier du musst gucken, ob das kein
Krebs ist. Aber auch der hat es gelernt. [Quelle GP04 Zeile 108-109]

IV.B.3_Bewertung/
Kritik

In diese Kategorie sind Aussagen Uber die Beurteilung
der Schulung zu kodieren.

Das ist etwas total Gutes, ich schatze das als sehr hoch ein
und das war auch wirklich sehr gut, wie das auch gemacht
wurde, auch kinderverstandlich riibergebracht, das war
einwandfrei. [...] Fur Kinder und Eltern, ja, ja. [Quelle: GP04, Zeile
226-230]

IV.C:
Wiinsche

Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn Wiinsche in
Bezug auf Information und Aufklarung geaufiert
werden, z.B. welche Informationen fehlen, wie
Informationen zur Aufklarung besser aufbereitet werden
kénnten.

CAVE: In diese Unterkategorie wird nicht kodiert, wenn
Aussagen/Winsche zur HIPPOIino-Schulung getroffen
werden, in diesem Fall wird die Oberkategorie IV.B
verwendet!

I: Und fiihlen Sie sich generell ganz gut informiert oder wiirden
Sie sich noch mehr wiinschen? B: Na ich wiirde mir noch
mehr wunschen. |: Okay. Und durch wen? Also zum Beispiel
wie kléren lhre Arzte Sie auf? B: Ja, na, eigentlich haben sie
nur nach der Transplantation ein Gesprach mit uns gefihrt,
was wir alles so beachten missen. Jetzt nicht blof3
Sonnenschutz und so, sondern eben alle moglichen Sachen.
Aber naja gut, wir kdnnen ja dort immer fragen, wenn wir
Fragen haben. So direkt, dass wir dort immer neu aufgeklart
werden, ist das nicht, aber wenn wir Fragen haben, das wir
uns beantwortet. Oder da werden eben Antworten gesucht
oder so, wenn sie es jetzt selber nicht wissen. [Quelle GP23, Zeile
92-101]




Unter-
Oberkategorie | Unter-Kategorie Unterkategorle

Inhalte (immer letzte Kategorie-Ebene) Ankerbeispiele (immer letzte Kategorie-Ebene)
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Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn
Bediirfnisse, Gedanken aller Art (CAVE nicht nur

B: Also das Leben besteht aus Kompromissen, bis hin zu,
dass ich kein Drei-Sterne-Meni jeden Mittag auf den Tisch
zaubere, weil das absurd ist. Es geht schon um Spaf} beim
Essen, aber auch schon irgendwo um Sattwerden. Und in
diesem Kompromiss leben wir und so ist das eben mit
Organtransplantierten auch. Ja, es gibt wichtige Dinge, aber
wenn man Sonnenschutz zum Beispiel perfekt machen wollte,

dann hat man ja sonst nichts mehr vor im Sommer. [Quelle:
GPO01, Zeile 934-940]

B: Und viele Fragen kamen nicht auf, aber viele Fragen hatte
ich gerne gestellt. Und immer mal wieder so Stlickchen fiir
Stiickchen, also so grobe Informationen waren eben, dass
bestimmtes Antibiotikum nicht gegeben werden darf, also dass
Erythromycin nicht gegeben werden darf und dass Ananas,

3 speziell Sonnenschutz) genannt werden, die fir die Grapefruit und Aloe Vera schwierig sind. Aber was heilt das
0 Familie und /oder das Kind mit der Transplantation von | jetzt? Was ist denn schwierig? Dann fragt man nach und dann
'c Bed?utung sind. Dieses sind z.B. Punkte, die i sagen auch die Fachéarzte: ,Ja, eigentlich ist das nicht unser
= gew(linscht werden/umgesetzt werden sollten, um eine | gpezielles Gebiet, da miissen Sie bei den Dermatologen
S V.A.: Verbesserung der Lebenssituation oder der fragen“. Und dann findet man aber im normalen Alltagsleben
S Bediirfnisse Versorgungssituation von Kindern mit Transplantation eines Arztes nicht unbedingt zwingend
(Y] zu erzielen. Transplantationswissen so. Und das ist von Zahnarzt an bis
(11] i o : Hausarzt bis Allgemeinmediziner einfach wirklich schwierig
s Bemerkung: Diese Kategorie ist sehr weit gefasst, um | nq folglich kann ich da ja auch keine Fragen loswerden,

die Moglichkeit zu geben, Aussagen zu kodieren, was sondern musste mich immer wieder an die Leberarzte

[Bediirfnisse von Familien mit Kindern nach einer Transplantation]

bewegt die Familien, was bewegt die Eltern, was
bewegt die Kinder.

wenden. Die sind aber nicht spezialisiert in dem einzelnen
Nebenfachgebiet. Die kdnnen einfach auch nur das sagen,
was sie jetzt gerade mitbekommen haben von einem Hautarzt
oder von einem anderem, von einem Zahnarzt, irgendwie so
etwas, ne? Und das finde ich immer ein bisschen schwierig.
Also man hat so ein bisschen das Gefiihl, man wird selber zu
einem Fachwissensjunkie, einfach weil man immer mal wieder
etwas Neues hat. [...] Und das ist interessant, in Amerika,
oder in England auch schon, scheint das deutlich weiter zu
sein, dass man da informiert wird [...]. Hier ist das Wissen
aber bei den Arzten an vielen Stellen gar nicht da und damit
meine ich nicht, dass die Arzte schlecht arbeiten, sondern das
sind Randgebiete. [...] [Quelle: GP02, Zeile 523-546]
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