Fragebogen für Familien mit einem herzkranken Kind
1. Alter des Kindes:

□ 0-3 Jahre

□ 4-6 Jahre

□ 7-12 Jahre

□ 13-18 Jahre

2. Geschlecht des Kindes:

□ weiblich 

□ männlich

3. Der Herzfehler meines Kindes ist medizinisch gesehen:

□ leicht

□ mittelschwer

□ schwer

4. An welchem Herzfehler/-n leidet Ihr Kind?

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

5. Mein Kind ist an einem Herzfehler gestorben:

□ ja

6. Braucht das Kind Operationen?
□ ist schon operiert

□ stehen noch bevor

□ braucht es nicht

7. Der Herzfehler kann:

□ kurativ


□ reparativ


□ palliativ


□ gar nicht operiert werden

8. Leidet Ihr Kind an weiteren Beeinträchtigungen aufgrund des Herzfehlers? (z.B. durch Komplikationen während oder nach der Operation: Schlaganfall, Folgeschäden durch Sauerstoffmangel etc.)

□ nein

□ ja, welche_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 
9. Körperliche Einschränkungen:
□ gar nicht
□ wenig
□ ziemlich
□ sehr

10. Kann Ihr Kind ein „normales“ Leben führen?

□ ja, ohne Einschränkungen
□ ja, mit wenig Einschränkungen

□ teils teils □ nein, mit einigen Einschränkungen
□ nein, mit vielen Einschränkungen
Beurteilung der Lebensqualität des kranken Kindes durch die Eltern

11.  Das Kind zeigt Verhaltensauffälligkeiten
□ gar nicht
□ kaum
□ einige
□ viele

□ sehr viele

wenn ja, welche?

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

12. Hyperaktivität

 □ gar nicht
□ kaum 
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

13. Aggressivität

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

14. Anzeichen von Depressionen

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

15. Das Kind ist ausserhalb der Familie …sozial integriert

□ sehr schlecht
       □ schlecht       □ teils teils
      □ gut
□ sehr gut

16. Das Kind nimmt ausserhalb der Familie (Krippe/Kindergarten/Schule) eine Sonderrolle ein.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich stark
□ sehr stark

      17. Das Kind nimmt innerhalb der Familie eine Sonderrolle ein.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich stark
□ sehr stark

18. Falls das Kind körperliche Einschränkungen hat. Kommt es…damit klar.

□ sehr schlecht       □ schlecht      □ teils teils       □ gut        □ sehr gut

19. Das Kind macht bei therapeutischen Massnahmen…mit.

Medikamenteneinnahme:
□ sehr schlecht       □ schlecht      □ teils teils       □ gut       □ sehr gut

Krankengymnastik, Ergotherapie:

□ sehr schlecht       □ schlecht      □ teils teils       □ gut       □ sehr gut

20. Das Kind fühlt sich…vor und während der Kontrolluntersuchungen.

□ sehr schlecht       □ schlecht      □ teils teils       □ gut       □ sehr gut
21. Das Kind hat Angst vor den Ergebnissen

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

22. Das Kind merkt einen deutlichen Unterschied im Vergleich zu seinen gleichaltrigen Kameraden und ist deswegen frustriert.

□ gar nicht
□ selten
□ ab und zu

□ oft

□ viel

23. Das Kind führt ein ganz normales Leben wie jedes andere Kind in seinem Alter.
□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

24. Das Kind ist selbstständig für sein Alter.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

25. Es hat Lernschwierigkeiten in der Schule und braucht Unterstützung von der Familie.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

26. Für das „Kind“ ist es…eine Lehrstelle zu finden.

□ sehr schwierig        □ schwierig      □ teils teils          □ einfach      □ sehr einfach

27. Wie schätzen Sie das Selbstwertgefühl Ihres Kindes ein?

□ sehr klein

□ klein
□ teils teils

□ gross
□ sehr gross

28. Das Kind hat besondere Eigenschaften, die andere Kinder oder Geschwister nicht haben:

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

 _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

29. Gibt es Vorteile aufgrund des Herzfehlers?

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

 _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

30. Das Kind kommt ganz allgemein gesehen…mit der Tatsache klar, lebenslang krank zu sein.

□ sehr schlecht      □ schlecht          □ teils teils        □ gut         □ sehr gut

31. Wir Eltern gehen…mit den Kontrolluntersuchungen und deren Ergebnissen  um.

□ sehr schlecht      □ schlecht          □ teils teils        □ gut         □ sehr gut

32. Wir Eltern haben Angst vor Verschlechterungen des Herzfehlers.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr
33. Wir Eltern müssen als Familie stets Rücksicht aufs herzkranke Kind nehmen. (z.B: Ferienplanung, Freizeitaktivitäten)

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr
34. Das Kind nimmt viel Platz in Ihrem Leben ein, auch gedanklich gesehen.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teisl
□ ziemlich
□ sehr

35. Wir Eltern haben Schuldgefühle gegenüber dem Kind.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

36. Uns Eltern geht es psychisch aufgrund des angeborenen Herzfehlers unseres Kindes:

□ sehr schlecht         □ schlecht         □ teils teils         □ gut         □ sehr gut

37. Wir Eltern haben oder hatten Erschöpfungszustände.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr
38. Wir Eltern leben sozial isoliert aufgrund des Herzfehlers Ihres Kindes.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

39. Wir haben partnerschaftliche Probleme aufgrund der Erkrankung des Kindes.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

wenn ja, welche Probleme:

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

Wie belastend ist für Sie als Eltern ganz allgemein die Tatsache, dass Ihr Kind herzkrank ist?

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

Beurteilung der Lebensqualität des herzkranken Kindes durch das Kind selber (ab ca. 7 Jahren):

40. Du nimmst in der Familie eine Sonderrolle ein.

□ gar nicht 
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

41. Du hast in der Schule eine Sonderrolle.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

42. Wie gut machst du mit bei:

Medikamenteneinnahme:

□ sehr schlecht
□ schlecht
□ teils teils
□ gut
□ sehr gut

Krankengymnastik, Ergotherapie:
□ sehr schlecht
□ schlecht
□ teils teils
□ gut
□ sehr gut
43. Du fühlst dich…vor und während der Kontrolluntersuchungen.

□ sehr schlecht
□ schlecht
□ teils teils
□ gut
□ sehr gut

44. Du hast Angst vor den Ergebnissen.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

45. Du hast Angst, dass sich dein Herzfehler verschlechtern könnte.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

46. Falls du körperliche Einschränkungen hast: wie kommst du damit klar?

□ sehr schlecht        □ schlecht        □ teils teils        □ gut       □ sehr gut

47. Deine Familie muss stets Rücksicht auf dich nehmen.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr
48. Du bemerkst einen deutlichen Unterschied im Vergleich zu deinen Freunden und bist deshalb frustriert.

□ gar nicht
□ selten
□ ab und zu
□ oft
□ viel

49. Du führst ein ganz normales Leben wie jedes andere Kind auch in deinem Alter.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

50. Wie ist dein Selbstwertgefühl?

□ sehr klein       □ klein         □ mittel       □ gross       □ sehr gross
51. Deine Eltern ermutigen und unterstützen dich, ohne dich einzuengen oder zu überfordern.

□ gar nicht
□ selten
□ ab und zu

□ oft 
□ viel

52. Du fühlst dich aufgrund deines Herzfehlers mehr abhängig von deinen Eltern.
□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

53. Falls du in sportlichen Tätigkeiten eingeschränkt bist: Ist es für dich eine belastende oder sogar die belastendste Einschränkung?

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

54. Wie belastend ist für dich ganz allgemein die Tatsache, dass du einen Herzfehler hast?

□ gar nicht belastend
□ belastend
□ teils teils
□ wenig belastend
□ gar nicht belastend

55. Gibt es Vorteile, die du wegen deines Herzfehlers hast?

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

 _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

Beurteilung der Lebensqualität des herzkranken Kindes durch die Geschwister:

56. Dein Geschwister nimmt in der Familie eine Sonderrolle ein.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

57. Es hat in der Schule eine Sonderrolle.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

58. Wie gut macht dein Geschwister mit bei:

Medikamenteinnahme:

□ sehr schlecht
□ schlecht
□ teils teils
□ gut
□ sehr gut

Krankengymnastik, Ergotherapie:

□ sehr schlecht
□ schlecht
□ teils teils
□ gut
□ sehr gut

59. Dein Geschwister fühlt sich…vor und während der Kontrolluntersuchungen.

□ sehr schlecht
□ schlecht
□ teils teils
□ gut
□ sehr gut

60. Es hat Angst vor den Ergebnissen.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

61. Dein Geschwister hat Angst, dass sich sein Herzfehler verschlechtern könnte.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

62. Falls dein Geschwister körperliche Einschränkungen hat, wie kommt er/sie damit klar?

□ sehr schlecht
□ schlecht
□ teils teils
□ gut
□ sehr gut

63. Eure Familie muss stets Rücksicht auf deinen Bruder/deine Schwester nehmen.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

64. Dein Geschwister bemerkt einen deutlichen Unterschied im Vergleich zu seinen gleichaltrigen Kameraden und ist deswegen frustriert.

□ gar nicht
□ selten
□ ab und zu
□ oft
□ viel

65. Dein herzkrankes Geschwister führt ein ganz normales Leben wie jedes andere Kind auch in seinem Alter.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr
66. Wie ist das Selbstwertgefühl deines Geschwisters?

□ sehr klein
□ klein

□ mittel
□ gross
□ sehr gross

67. Eure Eltern ermutigen und unterstützen dein Geschwister, ohne es einzuengen oder zu überfordern.

□ gar nicht
□ selten
□ ab und zu
□ oft
□ viel

68. Dein Geschwister fühlt sich aufgrund des Herzfehlers mehr abhängig von euren Eltern, was es belastet.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

69. Falls dein/e Bruder/Schwester in sportlichen Tätigkeiten eingeschränkt ist: ist es für ihn/sie eine belastende Einschränkung oder sogar die belastendste?

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

70. Wie belastend ist für dein/e Bruder/Schwester ganz allgemein die Tatsache, dass er/sie einen Herzfehler hat?

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

71. Gibt es Vorteile, die dein Geschwister durch den Herzfehler hat?

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

 _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

72. Du fühlst dich wegen deines Geschwisters von deinen Eltern vernachlässigt.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

73. Dein herzkrankes Geschwister wird bevorzugt behandelt und bekommt mehr Zuwendung und Aufmerksamkeit von deinen Eltern.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

74. Beschreibe deine Gefühle gegenüber des/r kranken Bruders/Schwester:
_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

 _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ 

_ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

75. Du musst Rücksicht nehmen und auf gewisse Dinge verzichten.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr
76. Dich beschäftigt das Herz deines/r Bruders/Schwester.

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr

77. Wie belastend ist für dich die Tatsache, dass dein Geschwister einen angeborenen Herzfehler hat?

□ gar nicht
□ kaum
□ teils teils
□ ziemlich
□ sehr 

� Nach der Op ist das Kind praktisch geheilt, abgesehen von Kontrolluntersuchungen.


� Der Herzfehler wird zwar korrigiert, das Herz bleibt aber vorgeschädigt.


� Der Herzfehler kann nicht korrigiert werden. Eine OP bewirkt lediglich, dass das Herz lebenswichtige     Funktionen ausüben kann.





